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Povzetek 
Diplomska naloga predstavlja področje podpore staršem odraslih oseb z motnjo v duševnem 
razvoju. Slednji so zaradi vseživljenjske skrbi za odraslo osebo z motnjo v duševnem razvoju 
pogosto preobremenjeni in tudi zase potrebujejo ustrezno podporo. Cilj diplomske naloge je bil 
raziskati kakšne podpore so deležni starši odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju in  kakšne 
dodatne podpore bi si še želeli. Med drugim pa sem z diplomsko nalogo želela odkriti tudi ovire, 
s katerimi se starši srečujejo ob skrbi za odrasle osebe z motnjo v duševnem razvoju in sam 
prispevek socialnega dela pri podpori tem družinam. Rezultati raziskave nakazujejo, da bi bilo 
potrebno staršem odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju nuditi kontinuirano podporo od 
rojstva njihovega otroka dalje. Starši bi pri skrbi za odrasle osebe z motnjo v duševnem razvoju 
potrebovali več izobraževanj, večjo informiranost o njihovih pravicah, boljšo dostopnost do 
institucionalnega varstva in večjo podporo s strani socialnih delavcev. 
 
Ključne besede: odrasle osebe z motnjo v duševnem razvoju, pomoč, ovire, prispevek 
socialnega dela, institucionalno varstvo  
 
 
 
 
Title: Support for parents of adults with intellectual disabilities 
Abstract: My bachelor’s thesis discusses the support system for parents of adults with 
intellectual disabilities. Because of their lifelong care for their children with intellectual 
disabilities, they are often overwhelmed and in need of an adequate support. The goal of my 
bachelor’s thesis was to explore, what support are parents of adults with intellectual disabilities 
receiving and what additional support would they need and want. I also wanted to explore all 
the obstacles that parents are facing on daily bases and the contribution of social work for 
supporting the families of adults with intellectual disabilities. Results of research suggest, that 
parents of adults with intellectual disabilities need a lifelong support with their caregiving role. 
Parents are also in need of many different educational programs, greater awareness of their own 
rights, easier accessibility for a place in different institutions for their adults with intellectual 
disabilities and better support from social workers. 
 
 
 
Key words: Adults with intellectual disabilities, help, obstacles, contribution of social work, 
institutional care 
 
 
 
 
PREDGOVOR 
S pomanjkljivo in  neustrezno obstoječo podporo staršem odraslih oseb z motnjo v duševnem 
razvoju in njihovimi željami po spremembi obstoječega sistema, sem se prvič srečala že pred 
leti. Naši družinski prijatelji imajo odraslega sina z motnjo v duševnem razvoju in se že leta 
trudijo skrbeti zanj, z zelo omejeno podporo, ki jim je nudena. Zaradi njihove stiske, ki temelji 
predvsem na pomanjkanju ustrezne podpore, sem se odločila, da bom to temo v diplomski 
nalogi podrobneje raziskala. Številne raziskave (Lačen, 2001; MacLellan, Norris, MacPherson 
in Flowerdew, 2002; Kessler idr., 2008; Woodlock in Tregaskik, 2008; Juul, 2010; Restoux, 
2010; Igdalsky, 2016) so pokazale, da so starši odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju 
zaradi vseživljenjske skrbi zanje pogosto preobremenjeni, njihove potrebe pa prezrte, zaradi 
česar bi tudi zase potrebovali ustrezno podporo. V diplomski nalogi sem raziskovala, kakšno 
podporo prejemajo starši odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju, kakšno podporo bi še 
potrebovali, ovire, s katerimi se srečujejo in prispevek socialnega dela pri podpori družine, v 
kateri živi odrasla oseba z motnjo v duševnem razvoju. 
Namen moje raziskave je opozoriti na vsa področja, kjer so potrebne spremembe in izboljšave  
nudenja pomoči in podpore staršem odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju. Prav tako 
želim z diplomsko nalogo doprinesti k temu, da bi se izpostavilo in poudarilo pomembnost tega, 
da se začne na starše odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju gledati kot na samostojne 
uporabnike določenih storitev, ne samo kot na skrbnike. Zato se mi je zdelo pomembno 
izpostaviti njihove potrebe in želje po pomoči. Z raziskavo pa želim tudi raziskati sodelovanje 
staršev odraslih oseb z motnjami v duševnem razvoju s socialnimi delavci in podporo, ki so jo 
z njihove strani deležni. S pridobljenimi rezultati želim ugotoviti, ali obstajajo možnosti za 
izboljšave in spremembe na tem področju. 
V teoretičnem delu diplomske naloge najprej predstavim motnje v duševnem razvoju in njihovo 
klasifikacijo. Nato sem s pomočjo izbrane literature predstavila pravice in podporo, ki jo 
prejemajo odrasle osebe z motnjo v duševnem razvoju. Teoretični del zaključujem 
s  predstavitvijo institucionalnega varstva odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju v 
Sloveniji. Na samem začetku empiričnega dela sem predstavila problem raziskave, 
metodologijo in opredelila teme, nato pa predstavila pridobljene rezultate ter na njihovi osnovi 
oblikovala sklepe in predloge. 
V diplomski nalogi uporabljam izraz 'motnje v duševnem razvoju- MDR', ker se ta termin 
uporablja v trenutno veljavni slovenski zakonodaji (Pravilnik o standardih in normativih 
socialnovarstvenih storitev, Konvencija o pravicah invalidov in Zakon o usmerjanju otrok s 
posebnimi potrebami (ZUOPP-1)). Ob tem pa naj omenim, da Zaviršek (2000, str. 8) med 
drugim poudarja, da se je poimenovanje oseb z MDR skozi čas nenehno spreminjalo. To 
nakazuje, da MDR ni nekaj naravnega ali vrojenega, temveč da gre za koncept, ki je družbeno 
konstruiran. 
 
Zaviršek (prav tam, str.74) se dotakne problematike poimenovanja oseb z MDR skozi 
zgodovino. Navede, da so že starogrški zgledi navajali koncept 'drugosti', ki se je pojavljal vse 
do 18. stoletja. Prehod k ideji norme, pa v 19. stoletju označuje pojav termina »freaks« ali 
nakaz, s katerima so začeli poimenovati ljudi s telesnimi posebnostmi. V 19. stoletju so ljudje 
razvili močno mentaliteto, da je biti drugačen, pomenilo, da veljaš za nekaj manj. Tako so 
 
 
 
posledično začeli  ljudi z etiketo fizične ali duševne drugačnosti segregirati v posebne prostore. 
Zaviršek (prav tam, str. 95) navaja, da termini kot so »kripel«, »invalid« in »človek s posebnimi 
potrebami« ne samo ustvarjajo prizadetost, ampak jo obenem tudi destabilizirajo. Namreč 
terminologija se nenehno spreminja in tako daje primanjkljajem ljudi vedno nove pomene. Prav 
tako pa te spreminjajoči termini osebe z MDR konstruirajo kot odklon od norme.  
Zavedam se tudi, da se stroka socialnega dela izogiba temu, da bi ljudi na kakršen koli način 
stigmatizirala ali jim postavljala diagnoze. Ljudje so namreč več kot bolezen, težave ali stiske, 
ki jih imajo. Zato je zelo pomembno, da je jezik naše stroke ustrezen. Tako tudi Čačinovič 
Vogrinčič in Mešl (2019, str. 38) poudarita pomembnost jezika socialnega dela. Navedeta, da 
mora biti jezik socialnega dela spoštljiv, pozitiven in predvsem varovati edinstvenost in 
dostojanstvo človeka. Jezik socialnega dela ljudi ne sme ocenjevati, stigmatizirati, obsojati ali 
jih razvrednotiti. Pomembno je, da v jeziku socialnega dela pravilno in previdno izbiramo 
besede, saj moramo paziti, da z njimi nekoga ne bi ponižali ali ranili. 
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1. TEORETIČNI UVOD  
1.1. Opredelitev motnje v duševnem razvoju 
 
Definicija motnje v duševnem razvoju (v nadaljevanju: MDR) se je skozi zadnja desetletja zelo 
spreminjala. Že pred skoraj tremi desetletji je Kotar (1983, str. 138) denimo opozoril, da samo 
definiranje MDR najbolj otežuje kompleksnost tega pojava in da je zato nujno, da se pri 
definiciji upošteva različne vidike. Navaja, da so obstoječe definicije MDR pogosto opisne ter 
da opisujejo sam sindrom, etiološke dejavnike in posledice ter naštevajo predvsem odstopanja 
posameznikov z MDR na posameznih področjih: intelektualnem, socialnem, gibalnem, 
telesnem, govornem in emocionalnem. 
 
Nekateri avtorji (Lačen, 2001; Kessler idr., 2008; Marinič idr., 2015; Korth & Kokorelis, 2016) 
se pri definicijah MDR osredotočajo predvsem na časovni pojav motnje. MDR opredeljujejo 
kot razvojno motnjo, ki se pojavi že v otroštvu in traja vse do smrti, ter je tako praviloma 
vseživljenjski problem. Kot navajajo Marinič in sod. (2015) je MDR nevrološko pogojena 
razvojna motnja, ki nastopi pred dopolnjenim osemnajstim letom starosti in se kaže v 
pomembno nižjih intelektualnih sposobnostih ter pomembnih odstopanjih prilagoditvenih 
spretnosti. Pri tem še poudarjajo, da se MDR lahko pojavljajo skupaj še z drugimi razvojnimi 
motnjami. 
 
Nekateri avtorji (Cunningham, 1999; Tomori in Ziherl, 1999; Lee, Cascella in Marwaha, 2019), 
pa dajejo pri definiciji MDR poudarek na razlago samega nastanka motnje. Lee, Cascella in 
Marwaha (2019) pišejo, da je nemogoče točno določiti razlog za nastanek MDR. Zdravniška 
stroka namreč navaja dva najbolj pogosta razloga za nastanek MDR: genska nepravilnost in 
MDR kot posledica izpostavljenosti specifičnemu okolju. Ko govorimo o genski nepravilnosti 
je to lahko mutacija enega gena, sprememba števila kromosomov, ki posledično povzročijo 
prirojeno okvaro. Izpostavljenost specifičnemu okolju pa je lahko izpostavljenost matere 
toksinom in infekcijskim povzročiteljem v času nosečnosti, nenadzorovano zdravstveno stanje 
noseče matere, zapleti pri porodu in poporodni travmi. 
 
Nekateri avtorji (Novljan, 1999; Lačen, 2001; Restoux, 2010; Marinič, idr. 2015; Parekh, 2017) 
v svojih definicijah MDR poudarjajo, da ni samo omejeno intelektualno delovanje pokazatelj 
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MDR, temveč da je potrebno upoštevati še druge omejitve posameznika. Osebe z MDR tako 
podpovprečno odstopajo na različnih področjih, ne samo na področju inteligenčnega količnika. 
Podpovprečni so ko pride do praktične spretnosti prilagajanja, njihove samostojnosti, 
komunikacije, skrbi za samega sebe, dela in zaposlitve, samousmerjanja in socialne 
interpersonalne sposobnosti. Restoux (2010, str. 52) navaja, da je MDR ne samo stopnja 
intelektualne prizadetosti, ki se navadno meri s testi inteligentnosti, temveč tudi omejenost 
samostojnosti posameznika. Poudari pa, da se stopnja intelektualne prizadetosti in omejenosti 
samostojnosti razlikuje od človeka do človeka. Parekh (2017) pa MDR določi izključno na 
podlagi dveh kriterijev: stopnje inteligence (sposobnost učenja, reševanja problemov, presoje) 
in stopnje prilagojenega delovanja (vsakodnevne aktivnosti, kot sta denimo komunikacija in 
samostojno življenje). 
 
Lačen (2001, str. 12) ocenjuje, da se je največji premik pri razumevanju MDR zgodil, ko se je 
MDR prenehalo dojemati kot neko prevladujočo lastnost posameznika. Novejši način 
definiranja MDR sloni na tem, da se MDR dojema kot neko stanje odvisno od sovplivanja osebe 
z MDR. Posledično to pomeni, da v ospredju ni več intelektualni razvoj in inteligenčni količnik 
osebe z MDR, temveč nivo pomoči, ki ga posamezna oseba potrebuje za čim bolj samostojno 
življenje. Lačen (2001, str. 12) navaja 4 stopnje nivoja pomoči: občasna, omejena, obsežna in 
vseobsegajoča.  
 
MDR se po Lačen (2001, str. 16) kaže predvsem v naslednjem: 
 
- Motnja je telesno zdravstveni pojav. 
Bila naj bi kombinacija motenj gibanja in drže, slepote, gluhote, motenj vedenja in osebnosti, 
epilepsije, drugih duševnih obolenj, degenerativnih organsko procesualnih obolenj. Avtor (prav 
tam) poudari, da seveda ni osebe z MDR, ki bi imela vse dodatne motnje, ima pa vsaka oseba 
z MDR, vsaj eno od navedenih motenj. 
 
- Motnja je socialno psihološki problem. 
Zaradi motnje pride do otežene komunikacije. Komunikacijo otežuje izražanje osebe z MDR, 
ki nam pogosto ni razumljivo, ter njeni odzivi, ki niso v okviru naših pričakovanj. Posledično 
tako pogosto težko razberemo bistvo povedanega. 
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- Motnja je pedagoško andragoška posebnost. 
To tako od strokovnjakov kot tudi staršev zahteva uporabo specifičnih vsebin in metod dela. 
Pri svojem delu morajo aplicirati posebej strukturirane programe, s poudarkom na 
multidisciplinarnem in individualnem delu. 
 
Glede na zgoraj navedene različne definicije MDR lahko zaključim, da različni avtorji pri 
opredelitvi definicije poudarjajo različne vidike (npr. časovni pojav motnje, razlaga samega 
nastanka motnje, upoštevanje različnih omejitev oseb z MDR in ne le njihovega intelektualnega 
delovanja). Pri tem se mi zdi pomembno opozorilo Restoux (2010) in Mikuš Kos (2017) o tem, 
da družba sama ustvarja negativno podobo o osebah z MDR in otežuje njihovo integracijo v 
vsakodnevno življenje. Odpor do oseb z MDR je namreč po njunem mnenju odvisen od 
organiziranosti družbe. Tudi Škerjanc (1995) piše o tem, da je družba s svojimi vrednotami 
oblikovala način videnja in razumevanja oseb z MDR. Krstulović (2016, str. 234) med drugim 
navede, da tudi socialne delavke¹ pri razmišljanju o osebah z MDR pogosto vodi prepričanje o 
njihovi drugačnosti. Poudari, da je takšno mišljenje izključujoče, četudi je obdano z najboljšimi 
nameni. Zato je pomembno, da vse družbene oznake prepoznamo in zatrti strani omogočimo, 
da ima glas. Tu ima pomembno vlogo socialno delo, ki mora kot stroka prispevati k 
odpravljanju diskriminacije, izključevanja in neenakosti. Tudi Zaviršek in Škerjanc (2000, str. 
388) opozorita na »ranljive družbene skupine«, kamor spadajo tudi odrasle osebe z MDR. 
Družba odrasle osebe z MDR dojema kot pripadnike ranljive družbene skupine in jim ob tem 
pripisuje še druge negativne lastnosti ali oznake ter s tem samo poglablja njihovo ranljivost. 
Poglabljanje njihove ranljivosti pa vodi v njihovo izključevanje iz družbe in diskriminacijo.  
 
 
 
 
 
 
________________________  
¹ V diplomski nalogi za socialne delavke in socialne delavce uporabljam žensko slovnično 
obliko, ki pa je vsekakor zamenljiva. 
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Kljub temu, da je večina definicij MDR usmerjena v to česa vse oseba z MDR ne zmore, zna, 
ni sposobna storiti sama ipd., različni avtorji (Bleeksma, 1999; Lačen, 2001; Restoux, 2010, 
Mikuš Kos, 2017) opozarjajo, da je potrebno sprejeti, da se v življenju vsak dan srečujemo z 
različnostjo. To pomeni spoštovanje in prvi korak vključevanja oseb z MDR v širšo družbo.  
Sprejeti, da je nekdo drugačen, pomeni, da sprejemamo njegovo posebnost in hkrati njegovo 
človeškost. Avtorji (prav tam) opozorijo, da imajo osebe z MDR večino potreb, ki jih imajo 
ostali, zdravi, ljudje. Te potrebe zaobjemajo veliko različnih področij: potrebe po ljubezni, 
socialni participaciji, pripadnosti, varnosti, primerni nastanitvi, izobraževanju, zaposlovanju, 
dostojanstvu  in spoštovanju. Vsaka oseba z MDR ima sposobnosti, ki mu omogočajo, da vsaj 
deloma sam zadovoljuje svoje potrebe. Pomembno je, da mu jih pomagamo razvijati in s tem 
povečamo njihove zmožnosti vključevanja v vsakdanje življenje v družbi. 
 
1.2 Klasifikacija motenj v duševnem razvoju 
 
Glede na stopnjo MDR ločimo 4 stopnje. Lačen (2001, str. 13) piše, da se takšna klasifikacija 
MDR uporablja po celem svetu, saj je kot takšna zapisana in podprta s strani mednarodne 
zdravstvene organizacije. 
Spodaj navajam značilnosti posameznih stopenj MDR z namenom lažje predstave o tem, kaj bi 
naj posamezna stopnja MDR pomenila. Vendar je pomembno poudariti, da posameznika ne 
smemo gledati zgolj skozi značilnosti teh stopenj in ob dodeljeni stopnji postaviti diagnoze, 
temveč je potrebno načrt pomoči uporabniku narediti skupaj z njim in ob tem upoštevati 
individualnost vsakega posameznika, ne pa sloneti izključno na tem, kateri stopnji MDR 
pripada posameznik. 
 
Marinič idr. (2015) in Sattler (2002) navedeta nekaj značilnosti pri vsaki stopnji: 
 
- Lažja motnja v duševnem razvoju 
Za osebe z MDR je značilno, da imajo znižane sposobnosti za učenje in ustvarjanje splošnih 
znanj. Uporabljajo preprostejši jezik, ter se nagibajo k bolj nezrelemu presojanju in odzivanju 
v socialnih okoliščinah. Usposabljajo se za manj zahtevno poklicno delo in samostojno socialno 
življenje. Sposobni so živeti samostojno z minimalno zunanjo pomočjo. 
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- Zmerna motnja v duševnem razvoju 
Za osebe z MDR je značilno, da pride do različno razvitih sposobnosti. Tako pri učenju kot 
poučevanju potrebujejo konkretne prilagoditve. Posebno podporo potrebujejo, ko pride do 
vključevanja v socialno okolje. Načeloma se lahko usposobijo zgolj za enostavna, nezahtevna 
opravila, vendar kljub temu potrebujejo podporo in različne stopnje pomoči. Da bi lahko živeli 
samostojno, potrebujejo prilagojene oblike pomoči, kot so stanovanjske skupnosti. 
 
- Težja motnja v duševnem razvoju 
Osebe s to stopnjo MDR se lahko usposobijo za najenostavnejša opravila. Sicer se lahko 
orientirajo v ožjem okolju, a pri tem potrebujejo varstvo in vodenje, ki jim zagotavlja varnost. 
Potrebujejo vsakodnevno pomoč drugih pri skrbi zase. Prav tako imajo v večini primerov tudi 
težave v gibanju in druge razvojne motnje in bolezni. 
 
- Težka motnja v duševnem razvoju 
Osebe s to stopnjo MDR se lahko usposobijo za sodelovanje le pri posameznih aktivnostih. Pri 
težki MDR se osnove govora in sporazumevanja redko razvijejo. Te osebe potrebujejo stalno 
nego, varstvo, pomoč in vodenje. Živeti morajo pod celodnevnim nadzorom, saj so omejeni v  
gibanju in imajo v večini primerov težke dodatne motnje, bolezni, obolenja in tudi težave z 
govorom. 
 
1.2. Odrasle osebe z MDR 
 
V diplomski nalogi bom pisala o odraslih osebah z MDR, ki so v obdobju zrelosti in starosti.  
Zanimajo me značilnosti tega obdobja, ter kakšne spremembe se v tem obdobju zgodijo za 
odrasle z MDR. 
 
Bleeksma (1999, str.12) deli življenjsko pot osebe z MDR na 3 obdobja, v katerih se ta razvija 
skozi celo življenje, od rojstva pa do smrti. Vsaka razvojna faza postavlja človeka pred določene 
razvojne naloge. Ta obdobja so: 
- otroštvo, ki se deli na obdobje dojenčka, malčka, predšolsko obdobje in šolsko obdobje; 
- mladostniško obdobje in zgodnje odraslo obdobje; 
- srednje obdobje, obdobje zrelosti in starost. 
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Lačen (2001, str. 18) poudarja, da je temeljna značilnost obdobja odraslosti oseb z MDR v tem, 
da te osebe nikoli v življenju ne bodo popolnoma samostojne. Če torej govorimo o zmerni, težji 
in težki MDR, govorimo o osebah, ki celotno svoje življenje, torej tudi v odraslosti, potrebujejo 
posebno skrb, vodenje in usmerjanje. 
 
Novljan in Jelenc (2002, str. 40) navajata, da so si strokovnjaki vedno bolj enotni, da bi odrasli 
z MDR najkasneje do konca drugega življenjskega obdobja morali vedeti kje in kako bodo v 
prihodnje živeli. Pri odločanju o tem imajo pogosto pomembno vlogo njihovi starši, da 
preverijo vse možne ustanove (kot so na primer bivalne enote, stanovanjske skupine, zavodi) 
in se pripravijo na potencialno ločitev. Vendar Novljan in Jelenc (prav tam) opozorita, da zaradi 
pomanjkanja mest v prej naštetih ustanovah, ki nudijo oskrbo, večina odraslih oseb z MDR 
ostane in živi s svojimi starši, ki tako prevzamejo osrednjo vlogo pri njihovi oskrbi. 
 
O tem pišejo tudi Kaufman idr. (2010), ki v svoji raziskavi ugotovijo, da je število staršev, ki 
skrbijo za svoje odrasle otroke z MDR tako veliko, da če bi se vsi ti starši naenkrat odločili, da 
svojemu otroku ne bodo več nudili pomoči, javni zavodi ne bi imeli dovolj kapacitete, da bi 
lahko vse sprejeli. Jasno poudarijo, da so starajoči starši odraslih z MDR temelj vsakodnevne 
oskrbe in da bi bilo potrebno pozornost nameniti njihovim potrebam ter področjem, kjer oni 
potrebujejo podporo in pomoč za lažje delovanje. 
 
Številne raziskave ( O'Connor, Gilbert in McGrath, 2012; Sandjojo, Gebhardt, Zedlitz, 
Hoekman, Haan, Evers, 2018) so pokazale, da je sicer pri odraslih osebah z MDR velika težnja 
in želja po samostojnosti, a jim je ta samostojnost v njihovem vsakdanjem življenju redko 
omogočena. Avtorji (prav tam) navedejo, da so razlogi zato lahko različni. Nekatere odrasle 
osebe z MDR na primer nimajo zadostne podpore lokalne skupnosti, se v skupnosti počutijo 
izolirane, so deležni slabe usposobljenosti osebja, ki jim nudi vsakodnevno pomoč na domu, 
imajo slabo podporo družine pri odločitvi o samostojnosti, finančne omejitve in pomanjkanje 
možnosti za različne prevoze, ki bi jih občasno potrebovali. Poudarijo tudi, da bi bilo za večjo 
možnost samostojnosti odraslih oseb z MDR potrebno aktivno spodbujanje neodvisnosti in 
samostojnosti odraslih oseb z MDR ter jim nuditi večjo podporo in pomoč pri načrtovanju 
korakov za njihovo samostojnost. Odrasli z MDR v večini tako živijo s svojo primarno družino. 
Tudi odrasli z lažjo obliko MDR, ki so morda do neke mere sposobni živeti sami, so še vseeno 
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odvisni od materialne in emocionalne podpore svoje družine ter storitev različnih služb. Pri tem 
pa naj omenim, da Videmšek (2013, str. 113) navaja, da v Sloveniji v stanovanjskih skupinah 
biva približno 250 odraslih oseb z MDR.  
 
Zgornje raziskave nakazujejo, da se odrasle osebe z MDR, kljub želji po samostojnosti, redko 
osamosvojijo in živijo svoje življenje neodvisno. Odvisni so od svoje matične družine ali 
institucije. Tudi v primerih, ko zaradi lažje oblike MDR živijo sami, so še vedno pogosto 
odvisni od tuje pomoči. V primeru, da posameznik z MDR svojo odraslost preživi v instituciji, 
je njegova matična družina kljub temu pomemben del načrtovanja njegove odraslosti.  
Različni avtorji (Bleeksma, 1999; Novljan in Jelenc, 2002; Tevž-Cizej, 2016; Dougan idr., 
2019) poudarjajo, da se osebam z MDR daljša življenjska doba. Navedejo, da je pomembno 
pomniti, da se osebe z MDR postarajo prej kot zdrave osebe. Bleeksma (1999, str. 16) navede 
da velja, da se osebo z MDR dojema kot staro, ko doseže 55. leto starosti. Kljub temu je 
pomembno opozoriti, da je ta starostna meja uporabna le pri urejanju uradnih opravil. Pri 
individualni oskrbi postavitev te meje ni smiselna, saj se vsak posameznik stara drugače.  
S staranjem oseb z MDR pa se starajo tudi njihovi starši. O tem pišeta tudi Novljan in Jelenc 
(2002, str. 21), ki opozorita na širok starostni razpon, ko pride do izraza »starejši« pri osebah z 
MDR. Ta se nanaša tako na osebo z MDR, ki je stara 40 let in še živi doma s svojimi starši, kot 
tudi na osebo z MDR, ki je stara 80 let in katere starši so že dolgo pokojni. Navedeta, da so v 
preteklosti osebe z MDR v povprečju živele 25 let, vendar da se zadnja desetletja njihova 
življenjska doba občutno daljša. 
Kot navajajo avtorji (Bleeksma, 1999; Novljan in Jelenc, 2002; Tevž-Cizej, 2016; Dougan idr., 
2019) so razlogi za daljšanje življenjske dobe oseb z MDR boljša nega, zdravstvena oskrba, 
prehrana, higiena, večja ozaveščenost, znanje svojcev ter predvsem napredek medicine in 
tehnologije. Vsi našteti razlogi, ki osebi z MDR daljšajo življenjsko dobo, pa ob enem vplivajo 
tudi na izboljšanje kvalitete življenja osebe z MDR. Staranje oseb z MDR pa na eni strani 
predstavlja ne samo velik izziv, temveč tudi polje neznanega. Nekateri avtorji (Tevž-Cizej, 
2016; Šelih & Novak, 2019) pa navedejo, da se tako občutno podaljševanje življenja dogaja 
šele zadnja leta in tako kot družba še nismo uspeli razviti sodobnih oblik za njihovo življenje, 
zlasti v starosti. Tisti, ki se v prvi vrsti srečujejo z novostmi na tem področju so negovalno 
osebje, skrbniki in svojci. Zaželeno je, da se odrasle osebe z MDR spodbuja k samostojnosti. 
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Namreč dlje časa, kot je odrasla oseba z MDR neodvisna in samostojna, kasneje teža skrbi pade 
na svojce.  
 
Novljan in Jelenc (2002, str. 41) pišeta, da se s staranjem odraslih oseb z MDR sčasoma 
spremenijo tudi odnosi v njihovih družinah. Avtorici (prav tam) navajata, da za odrasle osebe 
z MDR, starejše od 30 let, začne družina z leti postajati dominantna. Ta proces, kjer začne 
družina pridobivati vedno večjo vlogo v življenju odrasle osebe z MDR, se razvija počasi skozi 
čas. Razlog, da z leti družina za odrasle osebe z MDR dobiva vedno večji pomen je ta, da 
začnejo postopoma odrasle osebe z MDR postajati vse bolj osamljene ker nekatere ne 
obiskujejo nobenih ustanov, ki bi jim zagotovile možnost preživljanja prostega časa (npr. VDC) 
in tako začnejo njihove socialne izkušnje z leti postajati vedno bolj skromne, imajo vse manj 
svojih prijateljev, pomoč dobivajo samo še od družinskih članov, največkrat samo od staršev; 
in tako postajajo vse bolj izolirani od širšega socialnega okolja. Starši odrasle osebe z MDR 
pogosto varujejo pred ogrožajočimi dejavniki širšega socialnega okolja in jih ne spodbujajo k 
samostojnosti, kar povzroči, da pridobijo številni odrasli z MDR premalo izkušenj za bolj 
samostojno življenje, za navezovanje stikov in širjenje socialnega okolja. 
 
Različni avtorji (Bleeksma, 1999; Brumen in Pušnik, 2001; Lačen, 2001, Sandjojo idr., 2018) 
poudarijo pomen samostojnosti pri odraslih osebah z MDR. Po njihovem mnenju bi bilo za 
starše odraslih oseb z MDR izjemno pomembno, da bi se zavedali, da je ravno samostojnost 
tisto, kar bo spremljalo njihovega otroka skozi vse življenje in bo poskrbelo za njegovo 
uspešnost prilagajanja v svetu. Ravno zato je zaželeno, da starši odrasle osebe z MDR 
spodbujajo k temu, da vsa opravila, ki so jih zmožni opraviti sami, naredijo brez njihove pomoči 
ali pomoči koga drugega. Oseba z MDR namreč ne bo mogla usvojiti uspešnosti in 
samostojnosti, če bodo njegovi starši in okolica namesto njega opravljali obveznosti, ki bi jih 
lahko oseba z MDR naredila sama. Opozarjajo, da je izjemno pomembno razviti njihove 
potenciale do optimalne zmožnosti njihove samostojnosti. Prav tako opozorijo na to, da starši 
in okolica osebe z MDR ne smejo preceniti ali podceniti v njegovi zmožnosti po samostojnosti. 
Poudarijo, da je zaželeno, da odrasla oseba z MDR sicer živi v svoji matični družini, vendar je 
prav, da ohrani čim širšo možnost izbire in stopnjo samostojnosti. Tudi Škerjanc (1995) navaja, 
da morajo odrasle osebe z MDR pridobiti temeljne državljanske pravice in prevzeti nadzor nad 
svojim življenjem, če želijo postati običajni državljani. Avtorica (prav tam) poudari, da je 
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izjemno pomembno, da odrasle osebe z MDR prevzamejo nadzor nad svojim življenjem. 
Bleeksma (1999, str. 22) pa poudari pomen samoodločanja in samostojnostih odraslih z MDR. 
Meni, da teh dveh pojmov ne moremo enačiti. Samoodločanje pomeni, da obvladuješ svoje 
življenje, samostojnost pa se nanaša na sposobnost. 
 
1.3. Pravice družin z osebo z MDR 
Da bi odraslim osebam z MDR in njihovim družinam čim bolj olajšali vsakdan in jim omogočili 
čim boljše življenjske pogoje, kateri bi zagotovili kvaliteto njihovega življenja, je potrebno 
upoštevati in poznati pravice, ki jim pripadajo. Zato bom v nadaljevanju predstavila pravice, 
zapisane v slovenski zakonodaji, ki so pomembne za odrasle osebe z MDR in njihove družine. 
 
Po Lačen (2001, str. 21) so pravice družine z osebo z MDR sledeče: 
 
- Družini morajo vsi (država, društva, ustanove), ki se vključujejo v življenja družin z osebami z 
MDR nujno zagotoviti vsestranske in predvsem poštene informacije (zakonske, finančne, 
šolske, bivanjske itd.). Navaja, da je v svoji več let dolgi karieri videl, da so se družine oseb z 
MDR odločale na podlagi nepopolnih informacij in da bi bile njihove odločitve gotovo 
drugačne, če bi jim bile podane vse informacije. 
- Opozarja, da je v Sloveniji breme družin z osebo z MDR nadpovprečno in da je potrebno točno 
opredeliti dolžnost države, da prevzame del bremena. 
- Ob delu z družinami, ki imajo osebo z MDR, je potrebno izhajati iz njihovih resničnih 
družinskih potreb. Zavedati se je potrebno, da tudi če so družine v navidezno enaki situaciji, 
ima vsaka družina svoje specifične objektivne potrebe. 
- Kot strokovni delavci moramo odstopiti iz mesta, kjer mislimo, da lahko obsojamo te družine. 
Družine, v kateri živi oseba z MDR, so že tako veliko bolj obremenjene, zato je nujno, da ne 
poglabljamo njihove bolečine z nepotrebnim moraliziranjem in obsojanjem.  
- Družini, v kateri živi oseba z MDR, je potrebno pomagati takoj in ne čakati do trenutka, ko se 
bo družinsko socialno-emocionalno ravnovesje do konca porušilo. 
- Potrebno je razumevanje in spoštovanje odločitve družine, da osebo z MDR namesti v ustanovo 
institucionalnega varstva, če menijo, da sami ne zmorejo skrbeti zanjo. Odhod osebe z MDR v 
zavod, kjer za njih skrbijo ustrezni strokovni in zdravstveni delavci, je danes dojeto kot 
vsakdanje dejanje in pri odraslih z MDR celo priznano kot boljša možnost.  
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V Sloveniji se pravni status oseb z MDR ureja z mednarodnim dokumentom s področja varstva 
invalidov. Po Restoux (2010, str. 210) je Slovenija v letu 2008 postala pogodbenica Konvencije 
o pravicah invalidov, ki je temeljni mednarodni dokument. Med drugim je Slovenija sprejela 
tudi Konvencijo Mednarodne organizacije dela (MOD), ki ureja poklicno rehabilitacijo in 
zaposlovanje invalidov. 
 
Namen konvencije je varovati in zagotoviti polne in enake človeške pravice in osnovno 
svobodo vsem invalidom. Z besedo 'invalid' se označi vse osebe z dolgotrajnimi telesnimi, 
duševnimi, intelektualnimi ali senzoričnimi okvarami, zaradi katerih ti ljudje ne morejo 
popolnoma in učinkovito sodelovati v družbi na enakem nivoju in enako učinkovito kot ostali 
člani družbe (Konvencija o pravicah invalidov, 2008). 
 
Šelih in Novak (2019, str. 7) navedeta, da je vrsto pomembnih sprememb glede pravnega 
položaja oseb z MDR v slovenski prostor prinesel tudi nov družinski zakonik. Ta po novem 
odpravlja institut podaljšanja roditeljske pravice in odvzema poslovne sposobnosti, ter prinaša 
sistem skrbništva, ki ga je mogoče v celoti prilagoditi potrebam posameznika z MDR. Nov 
zakonik tako določa, da dobi oseba z MDR, ki sama ne more skrbeti za svoje pravice in koristi, 
skrbnika le v tistih zadevah in le v takšnem obsegu kot je potrebno za varstvo pravic osebe z 
MDR.  
 
262. člen Družinskega zakonika (2019) navaja: »Sodišče osebo, ki zaradi motnje v duševnem 
razvoju ali težav v duševnem zdravju ali drugega vzroka, ki vpliva na zmožnost razsojanja, 
sama brez škode zase ni sposobna poskrbeti za svoje pravice in koristi, postavi pod skrbništvo 
in ji imenuje skrbnika« 
 
Novak (2019, str. 15) pove, da se pod skrbništvo postavi izključno oseba, ki je nerazsodna in 
ki brez škode zase ni sposobna poskrbeti za svoje pravice. Pod skrbništvo tako ne moremo 
postaviti osebe, ki je razsodna, ali pa je nerazsodna, vendar s tem, da ne ogroža svojih pravic. 
Ko sodišče osebi postavi skrbnika, se mora to po novem vpisati tudi v matični register. 
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Družinski zakonik (2019) med drugim ne pozna več podaljševanja roditeljske pravice čez 
otrokovo polnoletnost. V primeru, da oseba z MDR ni sposobna poskrbeti za sebe in ogroža 
svoje pravice in koristi, jo sodišče po novem DZ postavi pod skrbništvo za odrasle osebe. 
(Novak, 2019, str. 19) 
 
Strban in Bagari (2019, str. 25) poudarjata, da je, glede na to, da MDR praviloma nastane že v 
otroštvu, pomembno, da se kot taka definira že v zgodnjem obdobju. Od te opredelitve je 
namreč odvisna tudi vključenost in prilagoditve izobraževalnega sistema za osebo z MDR, ki 
kasneje vpliva tudi na posameznikovo odraslo obdobje in njegov položaj v sistemu socialne 
varnosti. 
 
Osebe z MDR izrecno varuje tudi ustava RS, ki določa, da je osebam z MDR z zakonom 
zagotovljeno varstvo ter usposabljanje za delo, katerih stroški se krijejo iz javnih sredstev.  
Zakon o socialnem vključevanju invalidov – ZSVI, ki je stopil v veljavo v začetku leta 2019, 
je naredil spremembo na področju obveznosti staršev do preživljanja svojega otroka tudi po 
njegovi polnoletnosti - če ta zaradi neke invalidnosti ni sposoben za samostojno življenje, ali 
nima zadostnih sredstev, ga starši po novem niso več dolžni preživljati. (Strban in Bagari, 2019, 
str. 31) 
 
Spremembo glede preživljanja, ki zdaj ni več na starših, ureja 5. člen (ZSVI, 2019), ki navaja: 
»Invalid, ki je pridobil status invalida po tem zakonu, ima pravico do nadomestila za invalidnost 
(v nadaljnjem besedilu: nadomestilo) za pokrivanje osnovnih življenjskih stroškov, ki mu 
omogoča enakovredno življenje in prebivanje v skupnosti. Ne glede na premoženjsko stanje 
upravičenca do nadomestila je višina nadomestila enaka seštevku denarne socialne pomoči in 
varstvenega dodatka po zakonu, ki ureja socialno varstvene prejemke, ki velja za edino odraslo 
osebo v družini.«. 
 
V 5. členu ZSVI (prav tam) je še navedeno, da invalid pridobi pravico do nadomestila, ko 
dopolni 18 let, osebe iz druge, tretje in četrte alineje prvega odstavka 3. člena tega zakona pa 
od prvega dne naslednjega meseca po pridobitvi statusa invalida po tem zakonu. 
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Kot je navedeno v 1. členu Pravilnika o standardnih in normativnih socialnovarstvenih storitvah 
(2010) so odrasle osebe MDR upravičene do različnih storitev: storitev vodenja, varstva in 
zaposlitve pod posebnimi pogoji. 
 
2. člen ZSVI (prav tam) govori o socialnem vključevanju invalidov. Zakon omogoča , da se 
lahko osebe, ki imajo status invalida zaposlijo in ob tem ohranijo socialne pravice. Strban in 
Bagari (2019, str. 34) navajata, da kljub temu zakonu, zaposlovanje ljudi z MDR ni tako 
enostavno, saj zaradi nižje izobrazbe in predsodkov v družbi praviloma slabše dobijo zaposlitev. 
 
»Pravica do celodnevnega institucionalnega varstva obsega vse oblike pomoči v zavodu, v 
drugi družini ali drugi organizirani obliki, s katerimi se upravičencu nadomeščajo ali 
dopolnjujejo funkcije doma in lastne družine, zlasti pa bivanje, organizirana prehrana in varstvo 
ter zdravstveno varstvo. Odraslim osebam z MDR se v okviru institucionalnega varstva 
zagotavljajo še posebne oblike varstva. Storitve za odrasle osebe z MDR  izvajajo posebni 
socialnovarstveni zavodi, varstveno-delovni centri  in zavodi za usposabljanje.« (Strban in 
Bagari, 2019, str. 37) 
 
Pomemben je tudi 16. člen ZSV (2007), ki navaja, da upravičenec do institucionalnega varstva 
lahko v primerih in pod pogoji, določenimi s tem zakonom, namesto pravice do celodnevnega 
institucionalnega varstva izbere družinskega pomočnika. Do družinskega pomočnika je po 18. 
a členu ZSV (prav tam) posameznik z MDR upravičen le po dopolnjeni polnoletnosti in v 
primeru, ko je tako težko gibalno oviran, da potrebuje pomoč pri opravljanju čisto vseh 
osnovnih življenjskih potreb. 
 
Za starše oziroma skrbnike oseb z MDR je ključnega pomena informiranje in seznanjenost z 
obstoječimi pravicami in možnostmi podpore. Urek (2019, str. 106) navaja, da so skupine za 
samopomoč in družinski seminarji v okviru društva Sožitje glavni vir informacij, kjer se 
skrbniki oseb z MDR seznanijo s spremembami zakonodaje in s svojimi pravicami. Skrbniki 
so mnenja, da morali CSD-ji bolje opravljati svojo funkcijo informiranja. 
Če povzamemo po Leskovšek (2019, str. 152), nov Družinski zakonik (2019) poudari, da naj 
odrasle osebe z MDR prejmejo pomoč s strani države le na tistih področjih, kjer bi sicer same 
težko uveljavljale svoje pravice, ali pa jih v celoti ne bi bile sposobne.  Jasno poudari tudi, da 
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je omejevanje poslovne sposobnosti in postavitev pod skrbništvo možno le, če odrasla oseba z 
MDR ni sposobna samostojno sprejemati odločitev, ki bi bile v najboljšem interesu zanjo. Osebi 
z MDR se mora zagotoviti skrb izključno na tistih področjih, kjer jo potrebuje. Na slovensko 
zakonodajo, ki omogoča pravice odraslih oseb z MDR, vplivajo tudi mednarodni pravni viri 
(npr. Konvencija o pravicah invalidov). Kljub temu, da slovenska zakonodaja osebam z MDR 
omogoča neko stopnjo socialne varnosti in materialnih pravic (pravica do nadomestila), osebam 
z MDR ni omogočena enaka socialna vključenost in udeležba na področju dela in zaposlitve 
kot je ostalim ljudem. Leskovšek (2019) denimo ugotavlja tudi, da kljub dejstvu, da se je pravni 
položaj odraslih z MDR skozi leta izboljšal, je še vedno precej področij, kjer bi bila možna 
izboljšanja (npr. bolj aktivno izobraževanje zaposlenih, ki delajo v sodstvu, izobraževati in 
opogumljati osebe z MDR za udeležbo v postopkih, ki se jih tičejo, zagotavljanje večje socialne 
in družbene vključenosti oseb z MDR, omogočiti samostojnost in neodvisno življenje odraslim 
osebam z MDR, varstvo države mora biti bolj občutljivo do raznolikosti oseb z MDR). 
 
1.4. Podpora družinam z odraslo osebo z MDR  
 
Da bi družine z odraslo osebo z MDR uspešno premagovale vsakodnevne stiske in težave, 
pogosto potrebujejo pomoč in podporo okolice. V nadaljevanju bom tako predstavila pomen 
podpore neformalnih mrež (družina in prijatelji), podpore strokovnih delavcev iz različnih 
področij, ter prav tako podpore s strani stroke socialnega dela. 
Čačinovič Vogrinčič in Mešl (2019, str. 32) opredelita pomembnost socialnega dela pri podpori 
in delu z družino. Pišeta, da potrebujemo doktrino socialnega dela, da bi utemeljili pomemben 
prispevek socialnega dela v procesih grajenja rešitev z družino. To prinaša pomoč in podporo 
v vsakdanje življenje ljudi na edini možen način: tako da ga soustvarjamo z ljudmi, ki so 
strokovnjaki na podlagi osebnih izkušenj. Socialno delo z družino je takšno delo, s katerim 
soustvarjamo rešitve v delovnem odnosu. 
 
Podlipec (2001, str. 21) poudari, da je za stroko socialnega dela pomembno, da se zavedamo, 
da se znanje na področju socialnega dela stalno širi, da stroka pridobiva nova znanja in da smo 
ji dolžni slediti.  Čačinovič Vogrinčič in Mešl (2019, str. 44) pa poudarjata, da je pri delu z 
družino najpomembneje vzpostaviti socialno delovni odnos, saj to pripomore k ustvarjanju 
14 
 
rešitev za skupno reševanje kompleksnih psihosocialnih problemov družin. Socialno delo z 
družino je usmerjeno k rešitvi, sam proces pomoči pa k ustvarjanju rešitev. 
 
Različni avtorji (Podlipec, 2001; Igdalsky, 2016; Flynn, 2018) poudarijo vlogo socialnih delavk 
pri podpori družine in osebe z MDR. Socialne delavke imajo po njihovem mnenju pomembno 
vlogo pri podpori družine, saj lahko družino podprejo z vsemi potrebnimi in relevantnimi 
informacijami, jim pomagajo pri načrtovanju prihodnosti za odraslo osebo z MDR in staršem 
oseb z MDR nudijo ustrezno emocionalno podpro. Socialne delavke, ki delajo z odraslimi 
osebami z MDR in njihovimi družinami, potrebujejo razumevanje same MDR kot tudi širšega 
konteksta MDR v družbi. Socialne delavke imajo različne spretnosti in znanja, ki jih lahko 
uporabljajo, vključno s svetovanjem, zagovorništvom in oceno tveganja. Socialne delavke 
lahko nudijo pomoč v času krize in pogosto ne delajo le individualno z odraslo osebo z MDR, 
temveč tudi s celotno družino. Ob tem pa aktivno podpirajo pravico osebe z MDR, da sodeluje 
pri načrtovanju in izvajanju podpor in storitev v zvezi z njenim življenjem. Namen socialnega 
dela pri sodelovanju z družino z odraslo osebo z MDR, je podpreti osebo z MDR, ter ljudi v 
njihovem življenju, ko te doživljajo spremembe in izgube, ki jih prinese MDR. Okoliščine 
vsake osebe so edinstvene. Pomembno je razumeti položaj oseb z MDR v okviru njihovih 
lastnih zgodb.  
 
Različni avtorji (Pelicon, 1999; Lačen, 2001, Flynn, 2018) poudarjajo pomen  
samozagovorništva. Naloga socialnih delavk je spodbujanje odraslih oseb z MDR, da se 
zavzamejo zase namesto da bi njihovi negovalci govorili zanje. Oseba z MDR mora biti subjekt 
svojega življenja, mora imeti pravico do izbire.  
 
Različni avtorji (Emerson, 2003; Novljan, 2004; Woodlock in Tregaskik, 2008; Juul, 2010; 
Restoux, 2010; Krstulovič, 2016) ugotavljajo, da so starši oseb z MDR pogosto psihično, 
socialno in ekonomsko obremenjeni, zaradi česar pogosto zanemarijo pomembne osebne 
potrebe. Središče njihovega življenja postane skrb za otrokove potrebe. Življenje staršev, ki 
imajo otroka z MDR, je prepleteno z občutki krivde, zahtevami in pričakovanji, z dolžnostmi, 
odpovedovanji in načrtovanjem. Starša ogroža misel na to, da bodo morali vse življenje ostati 
skrbni starši. Zato je zelo pomembna tako zasebna, kot strokovna podpora staršem. Raziskava, 
ki so jo izvedli MacLellan, Norris, MacPherson in Flowerdew (2002) je pokazala, da naj bi se 
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na starše odraslih oseb z MDR moralo gledati kot na samostojne uporabnike, ki imajo svoje 
potrebe po različnih nasvetih, podpori, pomoči v vsakodnevnem življenju, ne pa zgolj kot na 
skrbnike odraslih z motnjo v duševnem razvoju. Kot navede Restoux (2010) so družine z 
osebami z MDR družine, ki potrebujejo posebno pozornost. 
 
Urek (2019, str. 106) navaja, da imajo starši, ki skrbijo doma za svoje odrasle z MDR, potrebo 
po asistentu, ki bi osebi z MDR omogočil več neodvisnosti od svojcev, ter staršem omogočil, 
da bi si lahko kdaj vzeli čas zase. Obstoječa pomoč na domu po mnenju staršev odraslih z MDR 
ni posebej učinkovita, saj bi ljudje potrebovali daljšo in kontinuirano pomoč, ki bi jo izvajali 
isti ljudje in po potrebi. Starši bi potrebovali tudi prevoze (npr. do lekarne). Težavo predstavlja 
tudi pomanjkanje brezplačne fizioterapije po 26. letu. Starše tako stigma in zahtevna skrbniška 
vloga pogosto zapirata za stene doma. Starši odraslih z MDR izpostavljajo potrebo po 
samopomoči, informacijah, oblikah začasnih krajših in dolgotrajnih namestitev v manjših 
enotah, pomoč pri prevozih in drugo.  
Restoux (2010, str. 129) navaja, da družine z osebami z MDR pogosto najdejo oporo v različnih 
društvih, katerih člani so. Omenjena društva imajo različne cilje: spodbujanje raziskovanja 
določenih bolezni, zbirati finančna sredstva za specifično nego ali zdravljenje, spodbujati 
vključevanje oseb z MDR v družbo, doseči spremembo zakonodaje in staršem omogočiti 
druženje. Nekatera društva organizirajo srečanja, na katerih lahko družine izmenjajo svoje 
izkušnje o težavah s katerimi se srečujejo v življenju, ter si ob tem nudijo oporo. Znotraj društev 
se tako tvorijo skupine za samopomoč, namenjene staršem. 
Ugotovitve raziskav različnih avtorjev (MacLellan, Norris, MacPherson in Flowerdew, 2002; 
Kaufman, Scogin, MacNeil, Leeper in Wimberly, 2010) kažejo tudi na to, da starši doživljajo 
pomoč in podporo s strani javnih služb kot zelo omejeno in v večini primerov nedostopno. 
Neuspešni poizkusi sodelovanja z javnimi službami v starših vzbudijo stres in stisko. Starši so 
navedli, da različni strokovni delavci (zdravniki, socialne delavke in drugi) pogosto ne vedo 
veliko o sami skrbi za osebe z MDR in posledično od njih niso mogli dobiti nobenih koristnih 
informacij. Kaufman, Scogin, MacNeil, Leeper in Wimberly (2010) tako poudarijo, da je 
izjemno pomembno, da so socialne delavke, ki delajo s temi družinami seznanjeni z vprašanji 
in izzivi glede skrbi za odrasle z MDR s katerimi se vsakodnevno srečujejo starejši starši teh 
oseb. Kot problem so nekateri starši navedli tudi to, da so pogovori s socialnimi delavkami bili 
v večini osredotočeni na  potrebe njihovega otroka, nihče pa se ni zanimal za njihove potrebe, 
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kot starše in doživljenjske skrbnike oseb z MDR. Cunha de Araújo, Paz-Lourido in 
Verger Gelabert (2016) v svoji raziskavi ugotavljajo, da je večina družin ljudi z MDR opozorila, 
da javno zdravstvo ne zagotavlja dovolj fizioterapij in drugih storitev, ki jih potrebujejo osebe 
z MDR. Če svojemu otroku želijo nuditi ustrezno pomoč, morajo posegati po privatnih 
ambulantah, ki pa predstavljajo precejšen strošek za družino. Veliko staršev zaradi finančne 
stiske svojemu otroku tako ne more omogočiti teh storitev. 
 
Za razliko od avtorjev, ki so se osredotočili na pomanjkljivost podpore staršem z osebo z MDR, 
ki jo nudijo različni strokovnjaki, so se avtorji (Kilic, Gencdogan, Bag in Arican, 2013; Barreto, 
Byrne, Delaney, Harrington in Kazokova, 2017 ) v svojih raziskavah osredotočali na samo 
pomembnost strokovnih delavcev pri podpori družine z osebo z MDR. Strokovnjaki imajo po 
njihovih ugotovitvah osrednjo vlogo pri zmanjševanju stresa staršev oseb z MDR. Ugotovili so, 
da pomanjkanje podpore ali odsotnosti varne  
komunikacije med starši oseb z MDR in strokovnimi delavci, predstavlja najpomembnejšo 
omejitev za družine pri razvoju pozitivnih sposobnosti obvladanja. Podpora, ki jo nudijo 
strokovni delavci mora biti tako neformalna (zgolj poslušanje stisk in težav staršev, ki imajo 
potrebo po pogovoru), kot formalna (psihosocialna podpora in pomoč, vodenje podpornih 
skupin, usmeritev k različnim drugim strokovnjakom in organizacijam). V raziskavi izpostavijo 
tudi pomembnost krepitve moči staršev oseb z MDR. Starši namreč strokovne delavce pogosto 
vidijo kot bolj sposobne in izjemno kompetentne, vase pa nimajo zaupanja in dvomijo v svojo 
moč. V raziskavi so avtorji še posebej izpostavili starejše starše, ki skrbijo za odrasle z MDR. 
Ti bi po njihovem mnenju potrebovali dodatno podporo.  Barreto, Byrne, Delaney, Harrington 
in Kazokova (2017) v svoji raziskavi opozarjajo tudi na socialno izključenost staršev oseb z 
MDR. V večini primerov je mama otroka tista, ki pusti svojo službo, da je lahko doma in ima 
čas skrbeti za osebo z MDR. K socialni izključenosti prispeva tudi oddaljitev širše družine in 
prijateljev. 
 
Avtorji (Cunha de Araújo, Paz-Lourido in Verger Gelabert, 2016) v svoji raziskavi opozorijo 
tudi na neformalno podporo družinam z osebami z MDR, ki jim omogoča boljšo kvaliteto 
življenja. Poleg različnih strokovnjakov, ki pomagajo družinam z osebami z MDR, imajo 
pomembno vlogo v življenju teh družin njihovi sorodniki in prijatelji. V raziskavi so ugotovili, 
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da družine z osebami z MDR visoko vrednotijo pomoč sorodnikov, ki jim nudijo različne oblike 
podpore (varstvo ljudi z MDR, finančno pomoč, emocionalna podpora ipd.). 
 
Ker so starši oseb z MDR pogosto psihično, socialno in ekonomsko obremenjeni, imajo tako 
strokovni delavci v njihovem življenju osrednjo vlogo pri zmanjševanju stresa, pri nudenju 
formalne kot tudi neformalne podpore celi družini, pri zagotovitvi varne komunikacije in pri 
informiranju družine. Socialno delo pri sodelovanju z družino z odraslo osebo z MDR ne sme 
podpreti samo osebe z MDR, temveč tudi njene najbližje. 
 
1.5. Institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR 
 
Namen tega poglavja je predstaviti kakšne možnosti institucionalnega varstva imajo odrasle 
osebe z MDR v Sloveniji, pri čemer bom predstavila tako dobre, kot tudi slabe strani 
institucionalnega varstva pri nas. 
 
Urek (2019, str. 107) navaja, da se v Sloveniji institucionalno varstvo za ljudi z intelektualnimi 
ovirami izvaja v VDC (Varstveno delovni centri) in CUDV (Centri za usposabljanje, delo in 
varstvo), v okviru posebnih socialnovarstvenih zavodov in enot domov za stare za posebne 
oblike varstva (kombinirani domovi), v drugi družini ali drugi organizirani obliki. Storitev 
institucionalnega varstva v drugi organizirani obliki je lahko zagotovljena v stanovanjski 
skupini, bivalni enoti, oskrbovanem stanovanju, oskrbnem domu in z bivanjem zunaj institucije 
na podlagi invalidskega paketa storitev. 
 
Ministrstvo za delo, družino, socialne zadeve in enake možnosti (2019) navaja, da Varstveno 
delovni centri (VDC) omogočajo odraslim z MDR boljšo kvaliteto življenja s tem, da izvajajo 
in razvijajo storitev vodenja, varstva in zaposlitve pod posebnimi pogoji, prilagojene njihovim 
potrebam in sposobnostim. Zavodi za usposabljanje (CUDV - Centri za usposabljanje, delo in 
varstvo) pa vključujejo osebe z MDR v vseh življenjskih obdobjih v svoje institucionalno 
varstvo, kjer osebam z MDR zagotavljajo pogoje za stalen razvoj in kakovostno življenje. 
 
Nekateri avtorji (Lačen, 2001; Novljan & Jelenc, 2002; Urek, 2019) menijo, da je v preteklosti 
med ljudmi veljalo prepričanje, da bodo osebe z MDR celo svoje življenje živele doma, pri 
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svojih starših. Šele ob smrti staršev bi se za njih iskalo druge, alternativne možnosti bivanja. 
Danes je temu drugače. Ko oseba z MDR odraste, se lahko skupaj s svojo družino odloči, kje 
in kako bo živela. Tako odrasle osebe z MDR pogosto bivajo v različnih socialnih zavodih, 
domovih za stare, bivanjskih skupinah, nekateri pa celo pri svojih zdravih sorojencih, ali drugih 
sorodnikih. V zadnjih letih pa je vse več govora tudi o deinstititucionalizaciji. Urek (2019, str. 
99) navaja, da je glavna vrednota deinstitucionalizacije to, da ljudi, ki so družbeno 
onesposobljeni, ne vidimo več kot pasivne predmete obravnave, temveč kot enakopravne 
državljane, ki imajo pravico do polnega sodelovanja in vključevanja v družbo in do izbire. 
Osebe z MDR morajo imeti vpliv na to kdo bodo njihovi pomočniki, kje in s kom bodo živeli 
in kaj bodo delali.  
 
Različni avtorji (Flaker, 2012; Videmšek, 2013; Urek, 2019) navedejo, da je potrebno 
dezinstitucionalizacijo razumeti v širšem smislu. Ne gre se zgolj za ukinjanje in zapiranje 
institucij (psihiatričnih bolnišnic, zavodov) in selitev ljudi v skupnostne oblike namestitev. 
Dezinstitucionalizacija je med drugim tudi proces ustanavljanja preventivnih služb in služb, ki 
te institucije nadomestijo. Po mnenju Flakerja (2012, str. 291) je dezinstituionalizacijo potrebno 
dojemati kot proces osvobajanja ljudi, kot gibanje, ki briše meje med strokovnjaki in ljudmi, 
kot možnost, kako delati drugače, kako delati v dobro ljudi. 
 
Avtorji (Videmšek, 2013, str. 60; Ramovš, 2015, str. 9; Zaviršek, idr. 2015) navedejo, da so 
dandanes nevladne organizacije v Sloveniji posebej aktivne in močne pri vključevanju oseb z 
MDR v skupnost in pri prizadevanju za deinstitucionalizacijo. Zaviršek idr. (2015) tako 
navedejo, da je prav zaradi tega v Sloveniji nujno potrebna široka mreža nevladnih organizacij, 
ki bi zagotavljala nujne in kvalitetne storitve v skupnosti. 
 
Ramovš (2015, str. 7) navede, da danes kljub vsej institucionaliziranosti prevladuje izjemno 
močna težnja po deinstitucionalizaciji. Izhaja iz prevladujoče postmoderne usmeritve človeka, 
ki teži k vedno večji samostojnosti in osebni svobodi posameznika. Kljub temu Videmšek 
(2013) in Urek (2019) navedeta, da v Sloveniji kljub dolgi zgodovini dezinstitucionalizacije, 
katere začetki segajo vse v osemdesetih let prejšnjega stoletja, še nismo uspeli v celoti 
preoblikovati nobenega zavoda ali vzpostaviti učinkovitega sistema zagotavljanja oskrbe v 
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skupnosti. Po Videmšek (2013, str. 62) podatki iz Zdravstvenega statističnega letopisa iz 2010 
kažejo, da se je število sprejemov ljudi v institucionalno obravnavo celo povečalo. 
 
Zaviršek idr. (2015, str. 8) v svoji raziskavi opozorijo, da bi v socialnem varstvu v Sloveniji kot 
pomembno načelo moralo postati to, da imajo odrasle osebe z MDR možnost izbire bivanja, 
storitev in izvajalcev. Navedejo tudi, da je za uspešen proces deinstitucionalizacije poleg 
zagotavljanja osnovnih materialnih pogojev (dovolj sredstev za dostojno preživetje) nujno 
potrebno zagotoviti tudi ustrezno usposobljenost zaposlenih v institucijah. 
 
Različni avtorji (Novljan & Jelenc, 2002; Zaviršek, idr. 2015; Spagnuolo & Earle, 2017; Urek, 
2019) kritično gledajo na institucije in poudarjajo slabosti institucionalnega modela oskrbe ljudi 
z različnimi ovirami. Menijo, da institucije ljudi razvrščajo po kategorijah, kjer človeku po 
načelu medicinskega modela docela strukturirajo življenje glede na njegovo oviro in 
institucionalno rutino, ter tako ljudem onemogočijo, da bi vstopali v običajne osebne, socialne 
in pogodbene odnose. Institucije naj bi imele izjemno osiromašeno socialno okolje, ki nudi 
malo osebnih stikov in stimulacije, pomanjkanje individualnosti in socialno distanco osebja, ter 
tako vodi v odmaknjenost. Bivanje v pogojih zaprte ustanove med ljudmi utrjuje občutek 
pasivnosti, socialne osamitve, apatičnosti in brezizhodnosti. Mnenja so, da so institucije kraj, v 
katerem so osebe z MDR ločene od zunanjega sveta in mesto, kjer nimajo nadzora nad svojim 
življenjem in vsakodnevnimi odločitvami (npr. kdaj bodo odšli spat, kdaj lahko imajo obiske, 
s kom bodo delili sobo, kdaj bodo jedli, kaj je v programu za določen dan). 
 
Urek (2019, str. 104) po ugotovitvah, zbranih s terenskim zbiranjem podatkov,  ki je bilo 
izvedeno v letih 2015 in 2016 na Fakulteti za socialno in kasneje zbrano v zaključnih 
(diplomskih in magistrskih) delih študentk fakultete, zaključi, da je vsakdanje življenje odraslih 
oseb z MDR organizirano okrog rutin in ponavljajočih vsakodnevnih aktivnosti, denimo obisk 
in delo v VDC-ju, počivanje, pomoč doma, gledanje televizije. Za večino odraslih oseb z MDR 
je obisk VDC-ja glavna aktivnost, ki se je udeležujejo v javni sferi in zaradi katere vsak dan 
zapustijo dom. Neformalno pomoč v večini primerov zagotavljajo starši (predvsem mame). 
Urek (prav tam) tudi ugotavlja, da so odrasle osebe z MDR vključene v VDC-je predvsem 
zaradi druženja, saj občine in krajevne skupnosti s svojo politiko delovanja in organiziranimi 
aktivnostmi ne zagotavljajo večje socialne integracije oseb z MDR. 
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Zaviršek idr. (2015) v raziskavi navedejo, da institucije odraslim osebam z MDR nudijo in 
zagotavljajo zgolj temeljne storitve, ki so potrebne za preživetje. Kljub skromnim pogojem, ki 
so nudeni, se odrasle osebe z MDR navadijo na dane življenjske pogoje. V raziskavi Zaviršek 
idr. (2015) opozorijo tudi na pomanjkanje osebja v institucijah, ki je resničen problem in slabi 
kvaliteto institucionalnega življenja. Prav tako je vsakodnevna rutina načeloma enaka in v 
večini povezana z opravljanjem najrazličnejših del. Delo, ki ga vsakodnevno opravljajo odrasle 
osebe z MDR, v institucijah predstavlja eno izmed najpomembnejših dnevnih dejavnosti. 
Vendar Zaviršek idr. (prav tam) opozorijo na to, da je delo odraslih oseb z MDR manj cenjeno 
od dela ljudi, ki niso označeni kot osebe z ovirami ali nimajo postavljene kakšne druge 
diagnoze. Poleg dela, institucije nudijo tudi druge aktivnosti, a so le te izjemno skromne in se 
le redko raztezajo v skupnost. 
 
Kljub temu, da ima institucionalno varstvo nekaj prednosti (možnost druženja in ustvarjanja 
socialnega kroga za osebe z MDR),  pa ima na drugi strani tudi veliko slabosti, ki jih navajajo 
različni avtorji (Novljan & Jelenc, 2002; Zaviršek idr., 2015; Spagnuolo & Earle, 2017; Urek, 
2019) in se kažejo kot: stroga vsakdanja rutina, izjemno skromno organizirane aktivnosti, 
pomanjkanje osebja, omejena samostojnost in možnost odločanja, osiromašeno socialno okolje, 
utrjevanje občutka pasivnosti in mesto, v katerem osebe z MDR nimajo nadzora nad svojim 
življenjem in vsakodnevnimi odločitvami. Ravno zaradi tega različni avtorji (Flaker, 2012; 
Videmšek, 2013; Ramovš, 2015;  Zaviršek, idr., 2015; & Urek, 2019) poudarjajo pomembnost 
deinstitucionalizacije in vključevanja odraslih oseb z MDR v skupnost. Pomembno je, da se na 
slabosti institucionalnega varstva v Sloveniji opozarja, saj bodo spremembe na tem področju 
možne le z zavedanjem vseh pomanjkljivosti. 
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2. FORMULACIJA PROBLEMA 
Ugotovitve različnih raziskav (Emerson, 2003; Novljan, 2004; Woodlock in Tregaskik, 2008; 
Juul, 2010; Restoux, 2010) kažejo, da v večini primerov odrasle osebe z MDR živijo s svojo 
primarno družino. To pomeni, da skrb in breme za vsakodnevno oskrbo oseb z MDR pade na 
njihove starše. Vendar se težave glede skrbi za odrasle osebe z MDR (Tevž-Cizej, 2016; Šelih 
& Novak, 2019) pojavljajo šele zadnja leta zaradi občutnega podaljševanja življenjske dobe 
oseb z MDR. Ker so starši v večini primerov primarni skrbniki odraslih oseb z MDR, so 
posledično pogosto preobremenjeni. Tako avtorji (MacLellan, Norris, MacPherson in 
Flowerdew, 2002) v svoji raziskavi opozorijo na to, da bi se moralo na starše odraslih oseb z 
MDR gledati kot na samostojne uporabnike ter upoštevati njihove želje in potrebe po pomoči 
in podpori. Različni avtorji (Podlipec, 2001; Igdalsky, 2016; Flynn, 2018) pri podpori staršem 
odraslih oseb z MDR poudarijo pomen socialnih delavk, ki bi morale pomagati podpreti starše 
oseb z MDR ko se ti spopadajo z mnogimi ovirami. Kljub temu, da nekateri avtorji poudarijo 
pomembnost sodelovanja med socialnimi delavkami in starši, pa avtorji Kaufman, Scogin, 
MacNeil, Leeper in Wimberly (2010) v svoji raziskavi navajajo, da večina staršev s 
sodelovanjem s socialnimi delavkami ni zadovoljna, saj se te v večini primerov osredotočajo 
na potrebe osebe z MDR in ne na njihove potrebe. Po ugotovitvah raziskav različnih avtorjev 
(MacLellan, Norris, MacPherson in Flowerdew, 2002; Kaufman, Scogin, MacNeil, Leeper in 
Wimberly, 2010) pa starši niso nezadovoljni samo s sodelovanjem s socialnimi delavkami, 
temveč tudi s pomočjo in podporo javnih služb in jo dojemajo kot nedostopno in zelo omejeno.  
Zadnja leta svojega življenja bolj pozorno spremljam osebno izkušnjo naših družinskih 
prijateljev, ki imajo odraslo osebo z MDR. Danes je njihov sin star že 28 let. Skozi vse pogovore 
med mano in njegovimi starši zadnja leta vedno bolj spoznavam, da bi bilo možno na tem 
področju še marsikaj izboljšati. Med našimi druženji in pogovori sem spoznala, da so sami 
mnenja, da zdravstvo v Sloveniji, institucionalno varstvo, delo stroke socialnega dela in 
formalna podpora, ki jim je nudena, ni ustrezna in ni zagotovljena v takšnem obsegu, kot bi 
morala biti. Vse njihove borbe in napori v zvezi s skrbjo za njihovega otroka, so me je pripeljali 
do točke, ko sem se odločila, da raziščem podporo, ki jo prejemajo starši odraslih oseb z MDR, 
ter kje vse starši odraslih oseb z MDR vidijo možnosti za izboljšavo. Za ciljno skupino v 
diplomski nalogi sem tako izbrala starše odraslih oseb z MDR, ker so njihove potrebe po 
podpori in izobraževanju namreč hitro prezrte zaradi težav, ki jih imajo njihovi otroci.   
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Z raziskavo bi rada ugotovila, kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR (podpora 
s strani različnih strokovnjakov, formalna in neformalna podpora, ki jo poznajo in ki so je 
deležni, varstvo, izobraževanje, institucionalno varstvo, itd.), ter kakšno podporo bi si želeli 
(kje vidijo možnosti izboljšave v sistemu, sami dostopnosti javnih služb, kot tudi pri delovanju 
socialnih delavk in drugih strokovnjakov). Cilj je, da z diplomsko nalogo opozorim na vsa 
področja, kjer so potrebne spremembe in izboljšave glede nudenja pomoči in podpore staršem 
odraslih oseb z MDR. Prav tako bi rada z diplomsko nalogo doprinesla k temu, da bi se 
izpostavilo in poudarilo pomembnost tega, da se začne na starše odraslih oseb z MDR gledati 
kot na samostojne uporabnike, ne samo kot na skrbnike. Pomembno se mi namreč zdi, da se 
izpostavi njihove potrebe in želje po pomoči. 
Vse to sem raziskovala skozi sledeča raziskovalna vprašanja: 
 
- Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
- Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
- Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
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3. METODOLOGIJA 
3.1. Vrsta raziskave 
Raziskava je kvalitativna, saj sem z besednimi opisi in pripovedmi staršev odraslih oseb z MDR 
pridobila izkustveno gradivo in vpogled v njihovo življenje in mišljenje glede problematike, ki 
jo raziskujem. Vse dobljene podatke sem tudi analizirala na beseden način, brez uporabe 
merskih postopkov (Mesec, 2007, str. 11). 
Raziskava je eksplorativna (poizvedovalna), saj sem med procesom raziskovanja odkrivala in 
oblikovala problem. Raziskava pa je med drugim tudi empirična, saj sem novo gradivo zbirala 
s spraševanjem (Mesec, 2007). 
 
3.2. Merski instrument 
Merski instrument v moji raziskavi je delno strukturiran vprašalnik (Priloga 1). Vprašanja sem 
imela vnaprej pripravljena in so bila razdeljena po zgoraj naštetih temah. Kljub temu, da so bila 
vprašanja določena že v naprej, je celoten intervju s straši odraslih oseb z MDR potekal kot 
pogovor o njihovih izkušnjah. Tekom pogovora sem sproti postavljala tudi podvprašanja, če so 
bila ta potrebna za bolj natančen odgovor ali zgolj boljše razumevanje. Vprašanja so bila 
odprtega tipa, to pomeni, da je intervjuvanec sam podal poljubne odgovore in da ti niso bili 
dani vnaprej. Vsak pogovor sem začela s povabilom intervjuvanca, da mi opiše potek svojega 
običajnega dne. Nato se je pogovor razvijal naprej glede podpore, ki jo kot starši oseb z MDR 
prejemajo, kaj bi še potrebovali, ter nazadnje še glede prispevka socialnega dela pri podpori 
družine z odraslo osebo z MDR. 
 
3.3. Populacija in vzorec 
Preučevano populacijo sestavljajo starši odraslih oseb z MDR v Sloveniji. Za namen diplomske 
naloge sem uporabila neslučajnostno vzorčenje in sicer priložnostni vzorec, saj sem izbrala 
enote, ki so bile na voljo. Vsi starši namreč niso želeli sodelovati. Eden izmed staršev je iz meni 
neznanih razlogov zavrnil sodelovanje. 
Vzorec sestavlja 9 staršev odraslih oseb z MDR. Od vseh devetih staršev, ki so sodelovali v 
raziskavi, je bilo osem intervjuvanih staršev mater odraslih oseb z MDR, le eden izmed 
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intervjuvanih staršev je bil oče odrasle osebe z MDR. Starosti staršev so bile različne, pri čemer 
je bila povprečna starost vseh intervjuvanih 59,6 let (najmlajši je bil star 49 let, najstarejši pa 
72). Od odraslih oseb z MDR, katerih starši so sodelovali v raziskavi, so bili štirje moškega 
spola in pet oseb ženskega spola. Povprečna starost odraslih oseb z MDR je bila 32,5 let 
(najmlajša oseba je štela 27, najstarejša pa 43). Vse odrasle osebe z MDR, katerih starši so 
sodelovali v raziskavi, še vedno živijo doma pri svojih starših.  
 
3.4. Zbiranje podatkov 
Zbiranje podatkov za raziskavo je potekalo v obliki individualnih intervjujev. Uporabila sem 
odprt, delno standardiziran intervju (pridobljeni intervjuji so shranjeni v mojem osebnem 
arhivu). Štiri intervjuje sem opravila v živo, na domu intervjuvancev, pet pa sem opravila 
telefonsko, saj jih zaradi situacije COVID-19 nisem mogla opraviti v živo. 
Intervjuji so potekali tako, da sem se z vsakim intervjuvanim predhodno dogovorila za termin 
srečanja ali telefonskega klica. Ko sem prvič klicala vse starše in stopila z njimi v kontakt,  sem 
jim najprej predstavila temo svoje diplomske naloge, jim okvirno predstavila vprašanja, ter se 
z njimi dogovorila za termin, ki je ustrezal vsem. Vse starše sem med drugim prosila tudi za 
dovoljenje, da lahko njihove odgovore uporabim v svoji raziskavi in da jih lahko med samim 
intervjujem snemam. Snemala sem tudi telefonske pogovore. Za intervjuje sicer nisem imela 
nobene časovne omejitve, a noben intervju ni bil daljši od 40 minut. Vse intervjuje s starši 
odraslih oseb z MDR sem uspela opraviti v obdobju od 11. do 30. marca 2020. 
Vsi intervjuji so potekali popolnoma brez zapletov, tudi tisti opravljeni preko telefona. Starši 
odraslih oseb z MDR so se bili z menoj pripravljeni pogovoriti. Vsi so izrazili tudi veliko 
hvaležnost za moje zanimanje o tej temi. Poudarili so, da je zelo pomembno, da se o tem čim 
več govori in da bodo kasneje tudi z veseljem prebrali mojo diplomsko nalogo. 
 
3.5. Obdelava in analiza podatkov 
Podatke ki sem jih dobila sem obdelala kvalitativno. Vse dobljene podatke sem najprej 
prepisala. Pri prepisovanju intervjujev sem si pomagala s posnetki pogovorov. Prepisane 
podatke sem nato uredila. Najprej sem vse intervjuje nekajkrat prebrala in se nato lotila 
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označevanja posameznih izjav. Temu je sledilo odprto kodiranje (Odprto kodiranje vseh 
intervjujev je priloženo v Prilogi 2) in nato še osno (Osno kodiranje vseh intervjujev je 
priloženo v Prilogi 3). Pri odprtem kodiranju sem najprej izpisala pojme, nato pa dodala še 
kategorijo in nadkategorijo. Podatke sem sproti vpisovala v tabelo, ki je služila lažji 
preglednosti vseh podatkov. (Mesec, 2007) 
Pri zapisovanju sem bila zelo pazljiva, da so vsi starši odraslih oseb z MDR, kot tudi njihovi 
otroci ostali popolnoma anonimni. Imena odraslih oseb z MDR sem nadomestila z besedami 
sin in hčerka. Vsakemu intervjuju sem dodelila specifično črko (od črke A do črke I). Nato sem 
pri podčrtovanju izjav vsaki izjavi dodelila tudi številko (prvo izjavo posameznega intervjuja 
sem označila s številko 1, vsaka naslednja izjava je bila oštevilčena z naslednjo zaporedno 
številko: 2,3,4 itd.). Prav tako si intervjuji v prilogi sledijo po vrstnem redu glede na časovno 
izvedbo intervjujev. 
PRIMER ODPRTEGA KODIRANJA (Celoten postopek je v Prilogi 2) 
Kako poteka Vaš vsakdan? 
Številka 
izjave 
Izjava  Pojem Kategorija Nadkategorija 
A1 Ko se zjutraj zbudim, 
uredim sina. 
Urejanje sina Skrb za osebno 
higieno osebe z MDR 
Potek običajnega 
dne 
A2 Zdaj ko je bolan, traja 
malo dlje. 
Čas potreben za nego 
je odvisen od 
zdravstvenega stanja 
osebe z MDR  
Skrb za osebno 
higieno osebe z MDR 
Potek običajnega 
dne 
A3 Najprej urediva njegovo 
osebno higieno, saj ima 
ponoči še plenico. 
Menjava plenice Skrb za osebno 
higieno osebe z MDR 
Potek običajnega 
dne 
A4 Potem se umijeva, Umivanje sina Skrb za osebno 
higieno osebe z MDR 
Potek običajnega 
dne 
A5 Nato mu prevežem rano 
na nogi in vzame inzulin in 
tablete za ledvice. 
Pomoč pri zdravstveni 
oskrbi 
Skrb za osebno 
higieno osebe z MDR 
Potek običajnega 
dne 
A6 Potem gre v VDC, Zjutraj odhod v VDC VDC Potek običajnega 
dne 
A7 tam je po navadi od 8:00-
12:00. 
Dopoldanski termin v 
VDC-ju 
VDC Potek običajnega 
dne 
A8 Ko pride domov se zaposli 
s kartami in različnimi 
igrami na računalniku. 
Kartanje in igranje iger 
na računalniku 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
A9 Veliko barva tudi različne 
pobarvanke. 
Barvanje pobarvank Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
A10 Po kosilu gremo ven, če je 
lepo vreme. 
Aktivnosti zunaj Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
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4. REZULTATI  
V nadaljevanju bom predstavila rezultate raziskave, ki sem jih pridobila po analizi odgovorov 
intervjuvanih staršev odraslih oseb z MDR. Rezultati so v nadaljevanju predstavljeni po temah, 
ki so bile določene že predhodno s pomočjo raziskovalnih vprašanj. Podteme v nadaljevanju pa 
sem oblikovala pri odprtem kodiranju.  
 
4.1 Podpora staršem odrasle osebe z MDR  
4.1.1  Potek običajnega vsakdana staršev odraslih oseb z MDR 
 
Intervjuvani starši odraslih oseb z MDR so poročali, kako poteka njihov običajen dan. Velika 
večina jih zjutraj vstane že zelo zgodaj (H1: »S hčerko se zbudiva ob 5:20«). 
Ko se zbudijo, vsi intervjuvanci najprej poskrbijo za osebno higieno svojih otrok. Pomagajo 
jim pri oblačenju, umivanju, nekaterim tudi pri hranjenju (B2: »Ko se zbudi, ji najprej pomagam 
z osebno higieno, jo stuširam, pomagam pri umivanju zob in oblačenju.«). Eden izmed staršev 
je ob tem izpostavil pomembnost jutranje rutine za odraslo osebo z MDR (H2: »Potem imava 
zelo ustaljeno rutino, točen vrstni red. To je za njo zelo pomembno.«). 
 
Večina staršev je kot razlog za pomoč pri osebni higieni navedla, da odrasle osebe z MDR same 
ne morejo popolnoma samostojno urediti teh stvari in da potrebujejo nadzor in spodbudo pri 
skrbi za osebno higieno (H4: »Za vse rabi mojo pomoč, nadzor.«). 
Analiza rezultatov je pokazala, da gredo vse odrasle osebe zjutraj v VDC, kjer ostanejo različno 
dolgo. Problem z obiskovanjem VDC-ja ima le ena odrasla oseba, ki mora zaradi nasilja do 
drugih članov skupine včasih varstvo predčasno zapustiti (F6: »Vendar ima pogosto različne 
nasilne izpade in jo moram priti iskati prej.«). 
Nekateri starši sami peljejo odraslo osebo z MDR v VDC, trije pa so povedali, da koristijo 
organiziran prevoz s kombijem. 
Ob tem se mi zdi pomembno poudariti, da so intervjuvani starši odgovor na vprašanje o poteku 
vsakdana večinoma povezovali z obveznostmi odrasle osebe z MDR. Le trije starši so 
odgovorili, kaj so njihove obveznosti v času, ko je odrasla oseba z MDR v VDC-ju. Ta čas 
večinoma porabijo za to, da opravijo kakšne domače opravke, ki pa se pogosto navezujejo na 
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aktivnosti, ki morajo biti postorjene preden se oseba z MDR vrne iz VDC-ja (E5: »Postoriti 
moram vsakodnevne stvari, pospravit stanovanje in skuhat kosilo, delam tudi na vrtu.«). 
Popoldanski čas starši preživijo zgolj z odraslo osebo z MDR ob različnih aktivnostih. Nekateri 
se poslužujejo športnih aktivnosti, drugi bolj umirjenih delavnic ali telovadb. Starši so navedli, 
da so popoldnevi za njih zelo naporni, saj morajo ves čas nekaj početi z odraslo osebo z MDR 
ali jih kam voziti. En starš je izrazil tudi nelagodje zaradi dolgočasno preživetega popoldneva 
(C5: »Malo je problematičen ta popoldanski čas, ker ga malo dolgočasno preživlja. Nima 
nobene aktivnosti, ne vem vedno kako ga zaposliti.«). 
 
4.1.2 Neformalna podpora staršem odraslih oseb z MDR 
Neformalna podpora in pomoč, ki jo prejmejo starši, je različnih oblik. Večina izmed njih ima 
možnost varstva odrasle osebe z MDR pri svojih bližnjih in to tudi koristi (B21: »Ni bilo nikoli 
nobenega problema za varstvo.«). Nekateri pa so poleg možnosti varstva navedli tudi možnost 
pogovorov o svojih težavah in stiskah, emocionalno podporo in različne nasvete, ki jih prejmejo 
s strani svojih prijateljev in sorodnikov (H26: »Od njih v večini dobim emocionalno podporo, 
pogovore, ko jih potrebujem.«). 
Po analizi dobljenih odgovorov glede neformalne podpore je razvidno, da se največ staršev 
poslužuje podpore in pomoči pri svojemu partnerju (E13: »Moj glavni in skoraj edini vir opore 
je mož.«), pri drugem otroku ali pri ostalih članih razširjene družine. Kar se tiče podpore s strani 
prijateljev, so bili odgovori staršev različni. Trije starši so denimo izpostavili, da sami niso 
deležni nobene podpore prijateljev in da se ne morejo na njih nikoli obrniti po podporo in pomoč 
(F37: »Prijateljev pa niti ne obremenjujem. Nikoli ne razumejo moje situacije in ne čutim neke 
opore in razumevanja iz njihove strani.«). 
Eden izmed staršev je navedel, da s strani prijateljev čuti izjemno veliko podporo tako glede 
varstva, kot tudi emocionalne podpore. En starš pa je povedal, da je deležen pomoči le s strani 
tistih redkih prijateljev, ki so sprejeli njegovega otroka.  
Med drugim je nekaj staršev izpostavilo tudi, da so bili v preteklosti deležni pomoči svojih 
staršev, ki pa zdaj zaradi starosti ne morejo več pomagati (E22: »Sicer je včasih pomagala moja 
mama, a zdaj ne zmore več.«). 
Glede koriščenja neformalne oblike podpore in pomoči je večina intervjuvanih  staršev  
izpostavila, da je neformalna pomoč tista, ki je najbolj cenjena in za katero so najbolj hvaležni 
(I25: »Ta pomoč je najvišje cenjena.«). Večina staršev je izpostavila, da sta neformalna pomoč 
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in podpora najbolj cenjeni zato, ker si brez nje ne bi uspeli vzeti časa zase ali za svojega 
partnerja, partnerko. Zaradi pomoči, ki so jo deležni, se ne počutijo prikrajšane ali da so kot 
starši na kakršen koli način drugačni (B24: »Zaradi nje se nisva nikoli počutila drugačna starša 
kot ostali, ali pa da bi bila kaj prikrajšana.«). Zaradi omogočenega varstva si lahko privoščijo 
različne izlete ali obveznosti, pri katerih bi odrasla oseba z MDR težko sodelovala (D33: »Sina 
ne moreva pustiti nikoli samega doma, brez te pomoči z možem nebi mogla iti nikamor.«). 
Eden izmed staršev je možnost popoldanskega varstva za osebo z MDR, ki ga nudijo sorodniki 
in prijatelji, videl kot varovalni dejavnik za njegov odnos s partnerjem, partnerko in 
pomembnimi drugimi (G29: »Tudi sinova kdaj popazita na njega, da imava midva z možem 
prosto in bolj sproščeno popoldne.«). Hitro se namreč zgodi, da starši svojo pozornost usmerijo 
na otroka in pozabijo na druge odnose v življenju. 
Eden izmed staršev je tudi poudaril, da zanj neformalna podpora predstavlja rešitev pred 
preobremenjenostjo. Samo eden izmed staršev pa je navedel, da neformalne podpore ni deležen 
in da ima zaradi tega resne težave s preobremenjenostjo (H30: »Sem včasih imela stisko, sem si 
želela, da bi imela koga. Včasih sem tako izčrpana, sesuta.«). 
Kljub temu, da so intervjuvani starši mnenja, da sta neformalna podpora in pomoč najbolj 
cenjeni obliki pomoči, pa se neformalne pomoči in podpore poskušajo najmanj posluževati iz 
razloga, ker ne želijo teže odgovornosti prelagati na najbližje. Če le lahko, stvari najraje uredijo 
sami in se tako ognejo temu, da bi bremenili druge (A21: »Sama se najmanj poslužujem pomoči 
bližnjih. Njih nočem prosit za nič. Res jih nikoli nisem želela obremenjevati s tem.«). 
 
4.1.3 Formalna podpora staršem odraslih oseb z MDR 
Po analizi odgovorov intervjuvanih staršev glede formalne podpore je razvidno, da so starši v 
večini zanjo hvaležni, saj jim vsaj malo olajša življenje. Starši so poudarili, da bi bil napor brez 
prejete formalne podpore in pomoči veliko večji (D26: »Koristimo te stvari, ker nam olajšajo 
življenje vsaj malo.«). Po besedah intervjuvanih staršev zajema formalna podpora, ki jo 
prejemajo, predvsem informiranje, prejemanje različnih nasvetov, strokovna izobraževanja in 
vikend seminarji.  
Glede poznavanja formalnih sistemov podpore in pomoči so intervjuvani starši v večji meri 
seznanjeni z možnostjo družinskega pomočnika, dodatka za pomoč in postrežbo, osebno 
asistenco in invalidnino. Eden izmed njih je navedel poznavanje Zavoda Integra, dodatek za 
nego in varstveni dodatek. Vsi starši so seznanjeni vsaj z eno možnostjo formalne podpore in 
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pomoči, le eden izmed staršev je izjavil, da sam ne pozna nobenih formalnih sistemov podpore 
in pomoči (B16: »Trenutno ne poznam obstoječih formalnih sistemov podpore in pomoči, saj 
nisem iskala nobenih informacij in formalne podpore.«).  
Koriščena formalna podpora se razlikuje od starša do starša. Večina intervjuvanih staršev se 
poslužuje več različnih oblik formalne podpore in pomoči, le dva intervjuvana starša sta 
izjavila, da je vse, kar koristita od formalne podpore, uveljavljanje statusa invalida za odraslo 
osebo z MDR. Drugih možnosti podpore se ne poslužujeta (A19: »Drugih možnosti formalne 
podpore ne koristim.«). 
Večina staršev je za svojega otroka uredila status invalida, prejema dodatek za pomoč in 
postrežbo, nadomestilo za invalidnost in družinskega pomočnika. Eden izmed staršev pa 
prejema tudi finančno pomoč mestne občine (F31: »Sama prejemam tudi pomoč mestne občine. 
Ker je hči zelo nasilna, se ne sme voziti v kombiju z ostalimi otroki vsak dan do VDC-ja. Moram 
jo voziti sama. Tako mi mestna občina vsak mesec nakaže 70 evrov za stroške za bencin.«). 
Večina staršev se pri formalni podpori in pomoči poslužuje tudi pomoči različnih društev in 
organizacij. Največ staršev kot vir podpore dojema Društvo Sožitje (H16: »Veliko oporo pa 
vidim precej tudi v društvu Sožitje.«). Oporo društva cenijo tako zaradi vseh izobraževanj, ki 
jih društvo organizira, kot tudi druženj in pogovorov s starši drugih odraslih oseb z MDR, s 
katerimi se lahko pogovarjajo o svojih težavah.  
Po analizi odgovorov je razvidno, da veliko intervjuvanih staršev dojema kot vir podpore tudi 
VDC ter tamkajšnje zaposlene, ki so za starše pomemben vir opore in informacij. Dva izmed 
staršev sta navedla, da jima možnost varstva v VDC-ju nudi čas, ki ga lahko porabita za lastne 
potrebe (C30: »VDC pa nama pomeni veliko, ker imava tako nekaj časa zase in sva lahko sama, 
ko je on tam. V tem času lahko počneva kaj, kar sicer nebi mogla.«). Eden izmed staršev pa je 
izpostavil pomembnost VDC-ja za odraslo osebo z MDR. Starš je poudaril, da VDC ne služi le 
razbremenitvi staršev, temveč predstavlja tudi mesto, kjer se odrasla oseba z MDR uči, druži in 
razvija občutek pripadnosti (C18: »Kjer osebe z MDR dobijo in utrdijo nek občutek pripadnosti, 
možnost druženja in delovne navade.«). 
Večina staršev je izrazila tudi veliko hvaležnost ob prejemanju finančne pomoči, ki jim pomaga 
lažje shajati vsak mesec (F33: »Brez državne finančne pomoči, ne vem kako bi shajali. Ko 
plačaš račune in vse stroške na koncu meseca ne ostane več veliko.«). 
Dva izmed staršev pa sta navedla, da prejete finančne pomoči ne potrebujeta zgolj za mesečno 
preživetje, temveč da prejeti denar vlagata v dodatne stvari, ki dvigujejo kvaliteto življenja 
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odrasli osebi z MDR (H24: »En del denarja, ki ga hči prejema varčujem na varčevalnem 
računu, en del pa hči porabi za svoje preživljanje. To pomeni, da se iz tega denarja sofinancira 
terapevtsko jahanje, ki ji izjemno pomaga, različni zdravniški pregledi in razno alternativno 
zdravljenje.«). 
Nekateri izmed staršev pa so kot formalno podporo navedli tudi podporo, ki jo prejemajo s 
strani različnih strokovnih delavk in delavcev, npr. psihologov in osebnih asistentov (H15: 
»Glavni vir opore je trenutno asistentka, ki pripada moji hčerki od lanskega maja.«). 
 
Med formalno podporo in pomoč pa spadajo tudi skupine za pomoč družinam. Ob analizi 
odgovor je bilo razvidno, da od vseh intervjuvanih staršev, samo dva obiskujeta podporno 
skupino za pomoč družinam. Oba obiskujeta podporno skupino v društvu Sožitje. Eden izmed 
njiju se je v podporno skupino vključil, ker takrat še ni bilo skupine za samopomoč in so bili 
starši iz tistega obdobja praktično ustanovitelji skupine, ker svojih otrok niso želeli dati v zavod. 
Staršu je vključitev v skupino pomagala premagati tudi občutek lastne krivde, zaradi otrokove 
bolezni in se znebiti občutka osamljenosti (A28: »Za mojo vključitev obstajata dva razloga. 
Prvi je, da leta 1984 v Velenju še ni bilo podpornih skupin in takrat je bilo v navadi, da so starši 
svoje otroke z MDR poslali v zavod. Sem ena prvih generacij, ki svojih otrok ni želela poslati v 
zavod. Takratna ravnateljica se je zelo angažirala za nas, da so lahko naši otroci zraven nas. 
Takrat je bil prvotni razlog za naša sestajanja to, da otrok nismo želeli dati v zavod in da smo 
hoteli najti neko rešitev.«). 
Drugi starš pa se je v skupino vključil, ker mu podpora staršev, ki imajo podobne težave, veliko 
pomeni. Srečanja v obeh skupinah potekajo enkrat na mesec. Oba starša sta izrazila same 
pozitivne izkušnje glede sodelovanja v skupini in visoko stopnjo razumevanja in povezanosti 
med člani. Oba menita, da jima srečanja s skupino predstavljajo moč in pogum in da se lahko 
od drugih staršev odraslih oseb z MDR veliko naučita in dobita tam dobre nasvete. Eden izmed 
staršev je celo mnenja, da skupina predstavlja za njega drugo družino (A33: »Naša enomesečna 
srečanja v X pa mi že leta pomenijo ogromno, saj smo ena velika povezana družina.«). 
Vsi ostali intervjuvani starši, ki niso včlanjeni v skupino za pomoč in podporo družinam, za 
svojo ne-vključitev navajajo različne razloge. Trije starši so povedali, da sami nimajo potrebe 
po takšni obliki podpore, nekateri so omenili, da v preteklosti sploh niso imeli možnosti 
vključitve, ker skupine niso obstajale, nekateri pa so kot razlog navedli, da si zaradi 
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pomanjkanja časa ali varstva niti ne morejo privoščiti obiskovanja skupine (D37: »Zdaj vem, 
da je, a imam iskreno z njim toliko dela in sem tako zaposlena, da nebi našla časa še za to.«). 
Dva starša sta mnenja, da se raje individualno pogovorita z drugim staršem osebe z MDR, če 
že potrebujeta kakšen nasvet. Eden izmed staršev pa je navedel, da se v skupino ni nikoli 
pridružil zaradi strahu, da drugi starši nebi razumeli specifičnih vedenjskih motenj njegovega 
otroka (H36: »Eden izmed razlogov je tudi, da takrat nismo imeli toliko otrok z vedenjskimi 
motnjami v skupini in se mi je zdelo zaman svoje probleme razlagati nekomu, ki ne razume kaj 
prestajam.«). 
 
4.1.4 Predlogi staršev odraslih oseb z MDR glede dodatne podpore in pomoči 
 
Po analizi odgovorov je razvidno, da samo eden izmed intervjuvanih staršev nima potrebe po 
dodatni podpori in pomoči (A36: »Jaz ne rabim nič, trenutno imam vse. Mi smo skromni, 
shajamo s tem kar imamo.«). Ostali starši pa vidijo precej možnosti glede dodatne podpore. 
Večina staršev je izrazila potrebo po občasnem varstvu. Ideje in predlogi so bili različni: 
nekateri bi potrebovali varstvo samo za nekaj ur, drugi pa bi radi imeli možnost večdnevnega 
varstva. Za željo po večdnevnem varstvu so navedli različne razloge. Nekateri bi te dni 
potrebovali, ko skrb za odraslo osebo z MDR postane preveč in bi potrebovali počitek, drugi 
pa bi to varstvo izkoristili za to, da bi si lahko privoščili počitnice ali kakšen izlet. Prav tako 
popoldne zaradi pomanjkanja varstva težko uredijo svoje obveznosti in med drugim neradi 
obremenjujejo svoje bližnje in jih prosijo za varstvo (F46: »Prav tako bi starši oseb z MDR 
potrebovali možnost občasnega varstva. Ko stvari postane preveč, ali pa ko bi morali iti kam 
za par dni, da bi lahko naše otroke pustili v varstvu v neki bivalni enoti ali podobni zadevi.«). 
Zaradi staranja staršev postaja skrb za odraslo osebo z MDR vse bolj naporna. Starši nimajo 
več toliko energije, kot so je imeli včasih (D39: »Vedno starejši smo, vedno manj imam 
energije.«). 
Analiza rezultatov je pokazala, da večina staršev meni, da zdravstveni sistem ni dobro 
organiziran in prilagojen potrebam odraslih oseb z MDR. Eden izmed staršev je izpostavil 
problem tega, da se vse od rojstva osebe z MDR in skozi celo njegovo življenje vsi ukvarjajo 
samo z njim. Nihče ne pomisli na potrebe staršev in sorojencev (B28: »Ko otrok dobi diagnozo 
in nato skozi celo otrokovo otroštvo in odraslost, se popolnoma vsi, tako zdravniki, socialni 
delavci in psihologi sučejo okrog otroka, čisto nobeden okrog staršev.«). Dva izmed staršev sta 
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tako menila, da bi morala vsem staršem oseb z MDR pripadati brezplačna psihoterapija. Oba 
sta namreč izpostavila, da sta imela zaradi preobremenjenosti velikokrat duševne stiske in 
težave (E37: »Takrat bi potrebovala pogovore pri kakšnem psihiatru in se mi zdi, da bi to za 
starše oseb z MDR moralo biti vzpostavljeno.«). 
Veliko težavo v zdravstvu vidijo tudi na področju izvajanja zdravstvenih storitev, saj se morajo 
pogosto zatekati k samoplačniškim pregledom, ki so po navadi precej dragi. Velikokrat morajo 
na samoplačniške preglede tudi zato, ker so čakalne dobe tako dolge, da preprosto ne morejo 
čakati (E34: »So jim nepoznane situacije in se ne želijo ukvarjati z njimi. Ko je bila enkrat v 
bolnici se je davila, grozno kašljala, postavili so napačno diagnozo, ki ji ni pomagala in niso 
želeli kasneje postaviti nove diagnoze, ko se stanje ni izboljševalo. Sem morala urediti 
samoplačniško, to bi moralo kriti zdravstvo.«). 
Starši so izrazili tudi željo po večji finančni podpori. Eden izmed staršev je navedel, da bi država 
morala financirati zdravstvene pripomočke, ki jih mora kupovati zaradi sinovega bolezenskega 
stanja. Nekateri so omenili tudi, da bi moralo biti bolj poskrbljeno glede tega, kaj se zgodi z 
odraslo osebo z MDR v primeru smrti starša. Mnenja so, da bi moralo biti institucionalno 
varstvo bolj urejeno (H37: »Jaz čutim eno samo veliko potrebo in to je, da je za primer, da 
umrem ali zbolim poskrbljeno za mojo hčerko. Da bo nekdo takoj priskočil in prevzel skrb 
zanjo.«). 
Prav tako večina staršev želi tudi več informiranja, saj menijo, da s strani strokovnih delavcev 
(tako na CSD kot na drugih institucijah) ne dobijo dovolj informacij. Za vse se morajo dodatno 
angažirati sami in aktivno raziskati pripadajoče pravice. Eden izmed staršev je posebej 
izpostavil potrebo po svetovanju glede prihodnosti odrasle osebe z MDR, ki je pogostokrat 
precej negotova (C48: »Skrbi naju, ker sva vsak dan starejša in bi tukaj morda potrebovala 
nekaj podpore v smislu kakšnih nasvetov in lažjega sprejemanja odločitev glede prihodnosti.«).  
Prav tako bi si večina staršev želela tudi strokovne podpore pri sprejemanju različnih odločitev 
v obdobju odraslosti oseb z MDR in pri delu s sorojenci (B37: »Prav tako sem mnenja, da bi 
se staršem morala nuditi strokovna opora v obdobju odraslosti njihovega otrok z MDR.«). 
Štirje od intervjuvanih staršev so izrazili stisko, ker so bili sorojenci odrasle osebe z MDR v 
otroštvu zelo zapostavljeni. Sami so namreč ogromno časa morali nameniti skrbi in vzgoji osebe 
z MDR in je za sorojence zaradi izmučenosti, pogosto zmanjkalo časa. Zato starši poudarijo, 
da bi bilo potrebno staršem nuditi več ur osebne asistence, ki bi razbremenila starše, da bi te 
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lahko del svojega časa popoldne namenili tudi sorojencu (F51: »Nihče nikoli ne pomisli na 
sorojence. Če bi imeli več asistentov, bi se lahko oni kdaj ukvarjali s starejšo hčerko in jaz z 
najmlajšo. Ne da je ona ves čas tako zapostavljena.«). 
Zaradi preobremenjenosti pa niso zapostavljeni le sorojenci. Eden izmed staršev je poudaril, da 
pogosto zmanjka časa tudi za odnose z drugimi ljudmi v življenju (H42: »Zaradi vse skrbi, ki 
jo imaš zaradi skrbi za tega otroka nimaš dovolj časa za človeške odnose. Ne s partnerjem, 
bližnjimi. Veliko odnosov zaradi tega tudi razpade.«). 
Poleg slabe osveščenosti glede pripadajočih pravic, sprememb v zakonih in drugih pomembnih 
informacijah, ki jih kot starši odrasle osebe z MDR ne prejmejo od nikogar, imajo starši tudi 
potrebo po več izobraževanjih glede skrbi in prihodnosti odraslih oseb z MDR. Eden izmed 
staršev je izrazil željo po tem, da bi se organizirali odprti dnevi ogledov institucij v Sloveniji, 
da bi se lahko na podlagi tega lažje odločili kako začrtati prihodnost (B39: »Dobro bi bilo, da 
bi se za družine organizirale neki odprti dnevi, kjer bi si lahko pogledali bivalne enote, zavode 
od znotraj, spoznali osebje, potek dneva, govorili z varovanci.«). 
 
4.2. Ovire, s katerimi se srečujejo starši ob skrbi za odrasle osebe z MDR 
 
Analiza odgovorov je tako pokazala, da se starši odraslih oseb z MDR v življenju srečujejo s 
številnimi ovirami, ki so zelo raznolike. Večina intervjuvanih staršev je kot glavno oviro 
navedla nesamostojnost odrasle osebe z MDR in ovire, ki so v povezavi z njihovo 
nesamostojnostjo. Dva izmed staršev sta izpostavila, da imata njuna otroka močno fobijo pred 
neznanimi ljudmi in živalmi in da tako sama ne moreta praktično nikamor (B10: »Hči ima tudi 
zelo velik strah pred neznanimi ljudmi in psi in tako sama ne more na sprehod.«). Eden izmed 
staršev je ob tem izrazil tudi strah ob zavedanju, da bo moral za svojega otroka skrbeti vse 
življenje (G15: »Pojavi se strah ob zavedanju, da bom mati vso svoje življenje.«). 
Nekateri starši so kot težavo glede nesamostojnosti odrasle osebe z MDR izpostavili to, da jim 
oviro predstavlja dejstvo, da odrasla oseba z MDR ne bo smela nikoli voziti avta in bo vedno 
odvisna od tega, da ji prevoz omogočijo starši. Intervjuvani starši pa med drugim v večini delijo 
mnenje tudi glede tega, da je s starostjo skrb za odraslo osebo z MDR vedno težja (I6: »Je neka 
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skrb. Bolj si v letih težje je, ker nimaš več toliko energije in potrpljenja.«). Trije starši so ob tem 
izrazili tudi nenehno prisoten strah in negotovost, ki ga imajo zaradi razmišljanja o tem, kaj se 
bo zgodilo z njihovim otrokom ob njihovi smrti (E8: »V tem trenutku zame največjo oviro 
predstavlja to, kje bo moj otrok, ko mene več ne bo, ali ne bom mogla skrbeti za njo.«). 
Starše obremenjuje tudi to, da jim zaradi skrbi za odraslo osebo z MDR pogosto zmanjka časa 
za lastne potrebe in da jih bremeni to, da je vsa skrb na njih samih. Veliko oviro pa vidijo tudi 
v zdravstvu, ki jim, po njihovem mnenju ne nudi zadostne opore, razumevanja in jim samo 
otežuje njihovo življenje. Zaradi slabe organizacije morajo namreč starši nenehno posegati po 
samoplačniških pregledih in iskati drugo mnenje (C9: »Veliko oviro vidim tudi v zdravstvu, ki 
ni primerno organizirano.«). 
Moti jih, ker zdravniki ne razumejo, da je za vse osebe z MDR pomembno, da imajo istega 
zdravnika vse življenje. Ker se osebe z MDR izjemno težko navadijo na novega zdravnika, 
prehod od otroškega do zdravnika za odrasle, vedno predstavlja velik stres tako za odrasle osebe 
z MDR, kot za starše. Problem vidijo tudi v izjemno dolgih čakalnih dobah, zaradi katerih 
morajo posegati po samoplačniških pregledih (F18: »Zaradi dolgih čakalnih dob moramo 
starši, ki smo že tako na tesno z denarjem posegati po samoplačniških pregledih, ker drugače 
ne gre.«). 
Eden izmed staršev je med drugim kot oviro izpostavil tudi delovanje CSD-jev, s katerimi ima 
zelo slabo izkušnjo. Starš je navedel, da so bili tamkajšnji zaposleni zelo nedostopni ter zadržani 
in da mu kljub vprašanjem, ki jih je zastavil, niso želeli pomagati z informacijami glede 
možnosti in pravic, ki mu pripadajo kot staršu odrasle osebe z MDR (A60: »Kot staršem oseb 
z MDR bi nam socialne delavke morale podati več informacij. Ko sem kdaj prišla na CSD sem 
se počutila, kot da iz njih vlečem informacije. Socialne delavke se držijo za sebe, kot da je to 
tabu tema. Nam staršem, pa bi te informacije zelo olajšale določene stvari..«). 
Dva starša pa sta izpostavila, da po njunem mnenju CSD-ji namerno zadržujejo informacije za 
sebe in ne pomagajo staršem tako kot bi morali (I10: »Za čisto vsako informacijo se moraš 
boriti. Nihče ti nič ne pove.«). Starši bi si želeli, da bi jih socialni delavci obveščali glede vseh 
možnih pravic in bili z njimi iskreni glede tega, kaj jim pripada (C67: »In v prvi vrsti osveščati 
starše glede pravic, ki jim pripadajo, saj niso vsi starši tako ozaveščeni, da bi poznali vse te 
pravice in izpadejo ven, nič ne dobijo.«). 
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Analiza odgovorov je tudi pokazala, da večina staršev občuti sprejetje življenjske situacije, ter 
zavedanje, da je njihovo življenje težje, kot bi bilo, če njihov otrok ne bi imel MDR. Nekaj 
staršev je tudi izpostavilo, da jih je v preteklosti motilo več stvari in so si želeli več sprememb, 
ampak so se z leti navadili (D13: »Je bilo včasih veliko več stvari, ki so mi bile ovira, ampak 
človek se navadi, naučiš se živeti s tem.«). 
 
4.3. Institucionalno varstvo 
4.3.1. Pogled staršev odraslih oseb z MDR na institucionalno varstvo v Sloveniji 
Po analizi odgovorov je bilo razvidno, da večina od intervjuvanih staršev ni zadovoljna z zavodi 
v Sloveniji. Čisto nihče svojega otroka ne želi dati v zavod (A45: »Sama sina ne želim dati v 
zavod.«). Razlogov zato je več. Nekateri so mnenja, da zavodska oskrba ni primerna (A44: »Zdi 
se mi da zavodska oskrba ni takšna kot bi morala biti.«), da bi v zavodu oseba z MDR 
nazadovala (A46: »Ko sem ga peljala na ogled zavoda, ko je bil star 7 let me je spreletelo, da 
tega nočem zanj. Po mojem bi v zavodu nazadoval.«), da so zavodi prepolni in imajo v enem 
zavodu preveč uporabnikov (G:43: »Groza res, kako je tam. Ko sardine v konzervi, nobenega 
osebnega stika ni. Čisto preveč ljudi.«), nekateri pa so mnenja, da imajo zavodi prestrog sistem 
brez svobode in svojim uporabnikom med drugim ne omogočajo dovolj zasebnosti (F55: 
»Imajo nek strog režim brez možnosti svobode.«). Le eden izmed staršev je izpostavil, da 
odrasle osebe z MDR noče dati v zavod zato, ker institucionalna oskrba nasploh ni primerna za 
specifične potrebe njenega otroka, ki bi potreboval več vsakdanje strukture in svojega osebnega 
vzgojitelja (H45: »Potrebuje trdno strukturo, razdelan urnik in sistem, ki funkcionira na sistem 
nagrad. Potrebovala bi zelo spretno vzgojiteljico, nekoga, ki bi res znal delati z njo in jo 
razumel kako deluje. Ampak tega v zavodih ni.«). 
Z vsemi možnimi oblikami institucionalnega varstva, ki so trenutno vzpostavljene v Sloveniji  
(zavodi, bivalne enote, stanovanjske skupine itd.), pa so zadovoljni trije starši (I33: »Zdi se mi, 
da je institucionalno varstvo v Sloveniji super urejeno! Imamo vse kar potrebujemo.«). Delijo 
mnenje, da se je glede na pretekla leta situacija zelo izboljšala (C51: »Institucionalno varstvo v 
Sloveniji se je skozi zadnja leta izjemno izboljšalo.«). 
Eden izmed staršev je navedel, da se mu zdi pomembno, da institucionalno varstvo v Sloveniji 
še naprej razvijamo in izboljšujemo, saj je prav, da ustvarimo pogoje, ko se bodo lahko v 
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odraslosti čisto vse osebe z MDR brez težav osamosvojile od staršev (B42: »Prav se mi namreč 
zdi, da starši ne skrbimo za naše otroke celo svoje življenje, ampak da se v neki starosti 
osamosvojijo od nas.«). 
Večina staršev je izrazila zadovoljstvo z bivalnimi enotami (D47: »Sama sem si ogledala v 
zadnjih letih kar veliko zavodov in bivalnih enot.  Z bivalnimi enotami sem bila zelo 
zadovoljna.«), le en intervjuvanec pa institucionalnega varstva ne pozna dovolj dobro, da bi ga 
lahko komentiral.  
Z bivalnimi enotami so bili intervjuvani starši zadovoljni iz različnih razlogov. Eden izmed 
staršev je samo pripomnil, da se kvaliteta dela v bivalnih enotah razlikuje od mesta do mesta 
(B44: »Vendar je gotovo zelo odvisno od vsake bivalne enote kakšna je kvaliteta dela tam. 
Namreč to je zelo odvisno od stopnje zaupanja do tamkajšnjih zaposlenih.«). 
Nekateri starši so menili, da so bivalne enote odličen korak k samostojnosti odrasle osebe z 
MDR (C53: »Nekatere bivalne enote so izjemno dober korak k samostojnosti.«), da omogočajo 
bivanje manjšega števila uporabnikov in domače vzdušje (E45: »Prednost bivalnih enot je, da 
jih ni preveč v skupini, imajo družbo, vendar je tam ustvarjeno prijetno domače vzdušje.«), 
strokovno delo z uporabniki (G46: »Niso pa čisto sami. Nekdo je tam, da pazi na njih. Ker sam 
moj sin ne more živeti.«) in omogočajo precej boljšo kvaliteto življenja kot zavodska oskrba 
(C55: »Zdi se mi, da bivalne enote zelo dvignejo kvaliteto življenja oseb z MDR, v primerjavi z 
zavodskim bivanjem v različnih gradovih.«). 
Eden izmed staršev je kot veliko prednost bivalne enote izpostavil tudi neposredno bližino 
bivalne enote njihovemu domu. Najbližji zavod je namreč precej oddaljen (E46: »Všeč pri 
bivalni enoti mi je tudi, ker je blizu mene.«). 
Dva izmed intervjuvanih staršev sta poizvedovala o možnostih bivanja za svojo odraslo osebo 
z MDR in med drugim veliko izvedela tudi o stanovanjskih skupinah. Po informacijah, ki sta 
jih uspela dobiti, sta mnenja, da stanovanjske skupine omogočajo odraslim osebam z MDR zelo 
kvalitetno življenje in še najboljši približek domače oskrbe (F58: »Ki omogočijo našim otrokom 
z MDR res najbolj kvalitetno življenje in čim boljši približek neke domače oskrbe.«). 
 
Starši so zadovoljni tudi z varstvom v VDC, ki po njihovem mnenju odraslim osebam z MDR 
nudi zanimiv in kvaliteten program skozi vse leto (I35: »Imajo zelo raznolike dejavnosti, zelo 
fajn prilagojene sposobnostim varovancem. VDC-ji so res krasna stvar.«). 
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4.3.2 Željene spremembe glede institucionalnega varstva 
Po analizi odgovorov je razvidno, da nekateri izmed staršev želijo boljšo organiziranost in večje 
število zaposlenih strokovnjakov v ustanovah institucionalnega varstva (F59: »Spremeniti bi si 
glede institucionalnega varstva želela marsikaj. Zavodi bi morali imeti več zaposlenih, če že 
imajo toliko ljudi.«). Dva izmed staršev sta izrazila tudi željo, da bi prišlo v Sloveniji do 
postopnega zapiranja zavodov (B46: »In zapirati počasi večje zavode.«). 
Sicer pa so vsi starši željni enakih sprememb na področju bivalnih enot. Želijo si večjega števila 
bivalnih enot po Sloveniji (H50: »Zgraditi bi bilo potrebno več bivalnih enot.«). Prav tako je 
večina izrazila željo po tem, da bi imeli bivalno enoto v svojem kraju. Nekateri starši so 
povedali, da se že leta trudijo na občini dogovoriti za gradnjo bivalne enote v svoji občini (I37: 
»Mi se že leta v našem kraju borimo za bivalno enoto! Iščemo investitorje in svašta. Pa ne 
gre.«). Starši so izpostavili kot velik problem tudi to, da je mesto v bivalni enoti izjemno težko 
pridobiti (G48: »Na društvu Sožitje so nam jih enkrat predstavili, kako delujejo. Bi ga dala v 
bivalno enoto, ampak ni, ni mest. V Velenju bi se naj gradila, ampak je spet tako malo mest. 
Večina jih bo izpadla.«). 
Eden izmed staršev je izpostavil tudi željo po tem, da bi bili VDC-ji po Sloveniji bolj razpršeni 
in lažje dostopni. Veliko občin naj bi bilo namreč brez VDC-jev, zaradi česar nimajo vse odrasle 
osebe z MDR možnosti obiskovanja VDC-jev in možnosti tamkajšnjega varstva (D52: »Se mi 
pa zdi, da bi lahko bilo več VDC-jev. Premalo je tega in premalo so razpršeni po celi Sloveniji. 
So področja, ki tega sploh nimajo. Institucionalno varstvo tako ni enakomerno in pravično 
dostopno.«). 
Nekateri starši so menili, da bi moralo slovensko institucionalno varstvo bolj slediti evropskim 
smernicam in delati na bolj aktivnem vključevanju odraslih oseb z MDR v socialno okolje 
(H49: »Slovenija bi morala narediti kaj na področju institucionalnega varstva in iti malo v 
korak s časom, bolj slediti evropskemu načinu razmišljanja glede tega. Oni zelo podpirajo 
vključenosti v socialno okolje za osebe z MDR.«).  
 
4.4 Prispevek socialnega dela 
V raziskavi me je še posebej zanimal prispevek socialnega dela pri podpori staršem oseb z 
MDR, saj socialne delavke pogosto sodelujejo z njimi. Želela sem raziskati ali je pomoč, ki jo 
nudijo ustrezna in kje so možnosti izboljšave pri nadaljnjem sodelovanju in nudenju pomoči. 
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4.4.1 Podpora staršem odraslih oseb z MDR s strani socialnih delavk 
Samo dva od vseh intervjuvanih staršev sta mnenja, da sta bila deležna podpore socialnih delavk 
ob sodelovanju in imata glede sodelovanja pozitivno izkušnjo (H52: »To je domač kraj kjer se 
vsi poznamo, tako da če smo prišli vprašat kakšne so moje in hčerine pravice, so bile zelo 
prijazne in so povedale vse kar je bilo potrebno.«). 
 
Ostali starši so mnenja, da socialne delavke niso imele nobene vloge pri podpori njim, ali 
njihovi družini. Nad sodelovanjem so razočarani, saj so mnenja, da niso od njih tekom let 
sodelovanja prejeli nobene pomoči ali emocionalne podpore (H63: »Kar se tiče naših socialnih 
delavk, nam ne nudijo nobene opore in podpore. Katastrofa od katastrofe.«). 
Večina staršev je menila, da socialne delavke urejajo izključno birokratske zadeve, kot so 
izpolnjevanje vlog. Nekateri navajajo tudi slabe izkušnje ob sodelovanju, zaradi občutka, da so 
jim bile s strani socialnih delavk pogostokrat zamolčane informacije (C61: »Oni obravnavajo 
samo oddane in izpolnjene vloge, ki pa jih ne boš dobil, če zanje ne prosiš.«). 
 
4.4.2 Razlogi za sodelovanje s socialnimi delavkami 
Dva starša sta kot razlog za sodelovanje s socialnimi delavkami navedla različna izobraževanja, 
ki jih je organiziralo društvo Sožitje in kjer so socialne delavke predstavile različne pripadajoče 
pravice (A58: »Namreč ko imamo naše mesečne sestanke, smo že nekajkrat povabili socialne 
delavke, da so prišle in kaj predstavile. Večkrat je prišla tudi direktorica. Socialne delavke so 
na teh srečanjih predstavile veliko stvari: pomoč, ki nam pripada, pravice, kaj lahko dobimo, 
kdaj se lahko obrnejo na njih.«). 
Vsi ostali starši pa so kot razloge za sodelovanje s socialnimi delavkami našteli zgolj urejanje 
birokratskih opravil na CSD. Pri socialnih delavkah ni nihče iskal kakšne druge oblike opore, 
pomoči ali nasvetov. V večini so starši na CSD urejali status invalida, različne finančne pomoči, 
osebno asistenco, podaljšanje roditeljske pravice, kategorizacijo, varstven dodatek, dodatek za 
nego otroka in dodatek za pomoč in postrežbo. Eden izmed staršev je kot razlog za sodelovanje 
navedel tudi urejanje odločbe za opravičilo plačila malice v šoli (H54: »Hči je na primer 
opravičena plačila malice na šoli in se to ureja na CSD.«). 
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4.4.3 Možne izboljšave in spremembe pri sodelovanju s socialnimi delavkami 
Dva izmed vseh intervjuvanih staršev sta menila, da ni potrebne izboljšave pri sodelovanju s 
socialnimi delavkami. Z njihovim delom sta oba zadovoljna (H57: »Mene ni zmotilo popolnoma 
nič. Bile so zelo prijazne in kooperativne. Zaenkrat nimam pripomb.«). 
Vsi ostali starši pa so menili, da bi socialne delavke morale starše bolj aktivno obveščati in 
informirati o različnih pravicah in podpori, ki jim pripadajo (A60: »Kot staršem oseb z MDR bi 
nam socialne delavke morale podati več informacij. Ko sem kdaj prišla na CSD sem se počutila, 
kot da iz njih vlečem informacije. Socialne delavke se držijo za sebe, kot da je to tabu tema. 
Nam staršem, pa bi te informacije zelo olajšale določene stvari.«). 
Po mnenju staršev bi socialne delavke morale pokazati več razumevanja za stiske staršev 
odraslih oseb z MDR (B53: »Veliko kdo od nas je pogosto v veliki stiski in bi zato včasih starši 
potrebovali več razumevanja iz njihove strani.«). Prav tako so starši izpostavili, da so socialne 
delavke ob sodelovanju z njimi pogosto doživljali kot nedostopne in nerazumevajoče za njihove 
težave. Nekateri so zato predlagali, da bi se socialne delavke morale naučiti stopiti korak 
nasproti in se bolj izobraziti na področju dela s starši odraslih oseb z MDR (B52: »Morda bi 
lahko izpostavila to, da bi se lahko socialne delavke malo bolj izobrazile na področju dela s 
starši oseb z MDR.«). 
Starši so izpostavili tudi potrebo po tem, da bi socialne delavke hodile na teren in pomagale 
ljudem na domu (C65: »Bilo bi pomembno, da bi nudili pomoč na terenu tistim, ki jo rabijo.«). 
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5. RAZPRAVA 
V nadaljevanju bom s pomočjo že na začetku zastavljenih raziskovalnih vprašanj, predstavila 
vse ključne ugotovitve izvedene raziskave. Ugotovitve bom povezala tudi s teorijo in rezultati 
drugih raziskav. 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
Analiza odgovorov staršev odraslih oseb z MDR je pokazala, da je teža vsakodnevne skrbi za 
odrasle osebe z MDR izključno na starših samih (npr. skrb za osebno higieno oseb z MDR, 
pomoč pri vsakodnevnih opravilih, nudenje čustvene podpore ipd.). MacLellan, Norris,  
MacPherson, & Flowerdew (2002)  ob tem opozorijo, da se obseg skrbi za osebo z MDR tudi 
v odraslosti pogosto ne zmanjša.  
 
Analiza pridobljenih rezultatov je pokazala, da so se starši oseb z MDR večinoma sprijaznili z 
dano situacijo in z leti znižali svoja pričakovanja in želje glede dobljene podpore. To pa ne 
pomeni, da podpore ne potrebujejo. Avtorji (MacLellan, Norris,  MacPherson, & Flowerdew, 
2002) v svoji raziskavi namreč opozarjajo, da imajo starejši starši odraslih oseb z MDR precej 
nižja pričakovanja do državnega sistema pomoči. Razlog zato je, da so jih lastne izkušnje 
prisilile, da se sprijaznijo z dano življenjsko situacijo in obsegom pomoči, ki so je deležni. 
Namreč po več spodletelih poskusih borb za pravice svojih odraslih oseb z MDR, so v večini 
primerov naleteli na nerazumevanje pristojnih organizacij in kljub trudu niso dosegli željenih 
izboljšav. 
 
Lačen (2001, str. 18) opozori, da je ena izmed glavnih značilnosti odraslosti pri osebah z MDR 
to, da ne bodo nikoli v življenju popolnoma samostojne. Zaradi svoje motnje bodo namreč celo 
življenje potrebovale posebno skrb, vodenje in usmerjanje. Tudi intervjuvani starši so 
nesamostojnost odraslih oseb z MDR navedli kot eno izmed največjih ovir s katerimi se 
srečujejo. Starši odraslih oseb z MDR se soočajo z velikim naporom in stresom ob skrbi za 
osebo z MDR. Z leti so namreč tudi vedno starejši in imajo vedno manj energije in moči. 
Novljan in Jelenc (2002, str. 65) opozorita, da je lahko nega in skrb za odraslo osebo z MDR v 
domačem okolju velikokrat fizično in psihično izčrpajoča za negovalca. 
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Starši, ki so sodelovali v raziskavi, so izrazili strah in negotovost glede prihodnosti odrasle 
osebe z MDR, ko njih enkrat ne bo več. Novljan in Jelenc (2002, str. 42) opozorita, da starše, 
ki imajo odrasle sinove ali hčere z MDR zelo skrbi za njihovo prihodnost. Problem nastane, ker 
se starši pogosto izogibajo načrtovanja prihodnosti za odraslo osebo z MDR, z željo ostati 
njihovi primarni skrbniki kar se da dolgo. Kljub temu, da se starši v večini zavedajo vseh 
prednosti pravočasnega načrtovanja, se tega v veliki večini ne lotijo pravočasno. Najbolj 
pogosti razlogi za to so pomanjkanje informacij o razpoložljivih možnostih pomoči ali pa 
nezadovoljstvo z obstoječimi oblikami pomoči. V pogovorih so starši odraslih oseb z MDR vsi 
izrazili željo po tem, da bi prejeli več informacij od pristojnih strokovnjakov. Želijo si večjo 
informiranost glede pripadajočih pravic in sprememb zakonov. Restoux (2010, str. 176) 
poudari, da se delavci na področju socialnega varstva pogosto srečujejo z družinami, ki živijo 
v izjemno velikem pomanjkanju, saj so zelo slabo obveščene o svojih pravicah. Razlog za slabo 
poznavanje pravic je v tem, da jim informacije ali niso dostopne, ali pa jih sami ne znajo 
poiskati. 
 
Analiza rezultatov je tudi pokazala, da sta zaradi vseh ovir in pomanjkljivosti v sistemu, s 
katerimi se srečujejo starši odraslih oseb z MDR, pomoč in podpora, ki jo starši prejemajo 
ključna za njihovo dobro počutje in vsakodnevno delovanje. Starši odraslih oseb z MDR so 
prejemniki formalne in neformalne podpore. 
Poleg velikega pomena prijateljev in ostalih sorodnikov, ki predstavljajo neformalno podporo, 
imajo pomembno vlogo v njihovem življenju tudi različni strokovnjaki in drugi državni sistemi 
podpore in pomoči (Cunha de Araújo, Paz-Lourido in Verger Gelabert, 2016). Vsi starši, ki so 
sodelovali v raziskavi, so menili, da jim dobljena formalna podpora pomeni veliko in jim vsaj 
malo lajša življenje.  
 
Večina staršev je glede formalne podpore uredila status invalida za odraslo osebo z MDR, 
prejema dodatek za pomoč in postrežbo, nadomestilo za invalidnost, družinskega pomočnika, 
ter sodeluje z društvom Sožitje. Večina staršev velik pomen pripisuje tudi podpori, ki jo 
prejemajo na društvu Sožitje. Tudi Restoux (2010, str. 129) poudarja, da se starši oseb z MDR 
že več let združujejo v različna društva. Ta društva so po navadi zelo dobro organizirana in 
družinam ponujajo veliko koristnih informacij, pravnih in socialnih nasvetov, ter z organizacijo 
skupin za samopomoč, kjer si lahko starši med seboj izmenjajo izkušnje.  
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Vendar po besedah staršev odraslih oseb z MDR, ki so sodelovali v raziskavi, društvo ne 
predstavlja samo vira informacij, temveč na društvu sklepajo tudi nova poznanstva in 
prijateljstva, ki zanje predstavljajo velik vir moči in podpore. Pri človeku je izjemno zanimivo 
to, da lahko sklepa nove odnose tudi v težkih osebnih stiskah. Restoux (2010, str. 88) navaja, 
da straši odraslih oseb z MDR, ki se srečajo v različnih čakalnicah, srečanjih društev in 
skupinah za samopomoč predstavljajo drug drugemu pomembno mrežo novih odnosov in 
prijateljstev. Starši tako med seboj gojijo občutek, da so del istega sveta, da imajo enake 
strahove in želje o katerih težko govorijo z drugimi ljudmi. 
 
Starši odraslih oseb z MDR so menili, da VDC ne služi le razbremenitvi staršev, temveč ima 
velik pomen tudi za osebe z MDR. Brumen in Pušnik (2001, str.47) poudarita pomen občutka 
pripadnosti, ki ga osebe z MDR dobijo v skupini. Ta občutek deluje povezovalno.  Zaposleni v 
VDC-ju se med drugim tudi trudijo, da se aktivnosti v programu prilagajajo zahtevam, 
zmožnostim in potrebam uporabnikov. 
 
Starši odraslih oseb z MDR pa prejemajo tudi t.i. neformalno podporo in pomoč, s strani 
sorodnikov in prijateljev. Po besedah intervjuvanih staršev, jim sorodniki in prijatelji v večini 
primerov nudijo varstvo odrasle osebe z MDR, emocionalno podporo, pogovore in nasvete. 
Podobno v svoji raziskavi ugotavljajo tudi (Cunha de Araújo, Paz-Lourido in Verger Gelabert, 
2016), in sicer, da staršem odraslih oseb z MDR neformalna podpora in pomoč omogoča boljšo 
kvaliteto življenja družine.  
Lee McIntyre (2016) pa k temu dodaja, da je neformalna podpora tista, ki daje staršu odrasle 
osebe z MDR moč in občutek podpore za lažje premagovanje vsakodnevnih težav.  
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
Lačen (2001, str. 22) opozori, da mora biti pomoč družinam z odraslo osebo z MDR nudena 
pravi čas, ne da se pomoč ponudi šele takrat, ko je družina dokončno izčrpana. Veliko težje je 
namreč pomagati družini, ko je enkrat porušeno njeno  socialno in emocionalno ravnovesje. 
Tudi večina intervjuvanih staršev je izrazila potrebo po dodatnem varstvu, boljši informiranosti 
s strani potrebnih strokovnjakov in CSD, ter potrebo po svetovanju glede prihodnosti odrasle 
osebe z MDR. Novljan in Jelenc (2002) navedeta, da starši ob načrtovanju odhoda odrasle osebe 
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z MDR ob sebi potrebujejo osebo, ki bo razumela njihove stiske in bojazni in jih znala 
razbremeniti občutka krivde. Strokovnjaki morajo znati staršem predstaviti možnosti in 
prednosti namestitve v ustanovah institucionalnega varstva in informirati starše o pogojih 
bivanja v bivanjski enoti, kamor bi starši radi vključili odraslo osebo z MDR. 
Od vseh intervjuvanih staršev samo eden nima potrebe po dodatni podpori in pomoči.   
 
Pomembno se mi zdi izpostaviti tudi dejstvo, da so intervjuvani starši v raziskavi izpostavili, 
da se vse od rojstva osebe z MDR vsi ukvarjajo samo z njim- nihče nikoli ne pomisli na starše, 
njihova počutja in potrebe. Kaufman, Scogin, MacNeil, Leeper in Wimberly (2010) opozorijo 
na to, da je potrebno staršem oseb z MDR nuditi strokovno pomoč pri spoprijemanju z izzivi, s 
katerimi se srečujejo skozi vso svoje življenje. Potrebno je izboljšati njihovo čustveno počutje 
in osebno zadovoljstvo, ter zmanjšati občutek bremena, ki ga starši teh otrok pogosto občutijo. 
 
Težave pa staršem odraslih oseb z MDR predstavlja, po njihovem mnenju, neustrezen odnos 
zdravnikov do odraslih oseb z MDR, dolge čakalne dobe in obvezna menjavanja osebnega 
zdravnika ob polnoletnosti osebe z MDR. Avtorji  (Ervin, Hennen,  Merrick, & Mohammed 
Morad, 2014) poudarijo, da je velika težava v tem, da imajo zdravniki pomanjkljivo znanje na 
področju dela z osebami z MDR, nimajo razvitih primernih komunikacijskih veščin in metod 
dela. Kljub temu pa morajo odrasle osebe z MDR obiskovati splošnega zdravnika in se tako 
nenehno srečujejo z neustreznimi metodami dela in pristopi s strani zdravnikov. Cunha 
de Araújo, Paz-Lourido in Verger Gelabert (2016) v svoji raziskavi navedejo, da sistem javnega 
zdravstva ne zagotavlja dovolj brezplačnih zdravstvenih storitev za odrasle osebe z MDR in da 
morajo zaradi tega starši pogosto posegati po samoplačniških pregledih. 
Starši so med drugim mnenja, da je podpora družinam z odraslo osebo z MDR s strani zdravstva 
zelo okrnjena. Barretto, Byrne, Delaney,  Harrington,  & Kazokova (2017) navedejo, da starši 
odraslih oseb z MDR, ki ne prejemajo dovolj podpore državnih organizacij in sistema, v večini 
primerov občutijo resne emocionalne stiske in stres zaradi skrbi, da osebi z MDR ne bodo mogli 
zagotoviti primerne oskrbe. 
 
Starši v raziskavi so izrazili tudi stisko, ker so bili sorojenci odrasle osebe z MDR v otroštvu 
zelo zapostavljeni. Izrazili so željo, da bi potrebovali več ur osebne asistence, ki bi jih 
razbremenila in jim dala več časa, ki bi ga lahko preživeli s sorojencem osebe z MDR. Restoux 
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(2010, str.76) opozori ravno na to, kako hitro sorojenci dobijo občutek, da so manj pomembni, 
da jim je namenjeno manj pozornosti in ljubezni. Položaj sorojencev oseb z MDR je zelo 
poseben. Velikokrat se namreč počutijo zanemarjene. Starši se morajo potruditi obema 
otrokoma posvečati enako pozornosti in tako zmanjšati breme, ki ga prenašajo sorojenci.  
Z institucionalnim varstvom v Sloveniji so zadovoljni trije starši. Staršem se zdi prav tudi, da 
se institucionalno varstvo v Sloveniji še naprej razvija in izboljšuje. Želijo si namreč, da bi v 
Sloveniji vzpostavili pogoje v katerih se bodo lahko odrasle osebe z MDR brez težav 
osamosvojile od njih.  
 
Starši so zelo zadovoljni z bivalnimi enotami, za katere so mnenja, da so odličen korak k 
samostojnosti odrasle osebe z MDR, da omogočajo ustrezno število varovancev in domače 
vzdušje. Lačen (2001) poudari veliko vrednost bivalnih skupnosti. Mnenja je, da bi bivalne 
skupnosti morale biti vključene v dogajanje svoje okolice, poskrbeti, da zadovoljujejo vse 
potrebe oseb z MDR in da bi odrasle osebe z MDR bivalno skupnost sprejele kot svoj dom in 
si tam želele živeti. Med drugim poudari tudi to, da število živečih ljudi v bivalni enoti nebi 
smelo biti več kot osem, saj s tem zagotovimo večji občutek intimnosti in varnosti osebam z 
MDR. So pa vsi starši izrazili željo, da bi bilo v Sloveniji več bivalnih enot in da bi bile lažje 
dostopne. Mesto v bivalni enoti je namreč zelo težko dobiti, saj so čakalne vrste zelo dolge. 
Lačen (2001, str. 23) navede, da je pri odrasli osebi z MDR zaželeno, da se preseli od doma 
staršev v neko drugo obliko bivanja.  
 
Starši so izrazili željo po tem, da bi se zavodi začeli zapirati ali pa spremenili svoj način 
delovanja - več zaposlenih, manj uporabnikov in vzpostavitev bolj domačega okolja. Videmšek 
(2013, str. 52) navede, da je preseljevanje ljudi iz institucij možno šele, ko so omogočeni pogoji 
za selitev. Ključni proces, ki je prispeval k preseljevanju ljudi iz institucij, je 
dezinstutionalizacija. Flaker idr. (2008, str. 20) poudarijo, da dezinstutionalizacija ne pomeni 
le organizacijske spremembe, temveč tudi spremembo vrednot. Ljudje se zaradi 
dezinstutionalizacije namreč vedno bolj zavedajo, da imamo prav vsi pravico do življenja v 
skupnosti z drugimi ljudmi, da imamo vsi pravico odločati o svoji usodi, četudi smo bolni, 
slabotni ali manj prisebni. Kot posledica dezinstutionalizacije se je začela težnja po skupnostni 
oskrbi kot alternativi institucionalne oskrbe. Skupnostna oskrba je v ospredje in kot temeljno 
enoto organiziranja oskrbe končno postavila posameznika in njegove potrebe. O tem pišejo tudi 
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Flaker, Nagode, Rafaelič in Udovič (2011, str. 244), ki pa navajajo, da kljub temu da je proces 
dezinstutionalizacije sicer spodbudil razvoj oskrbe v skupnosti in nekatere druge 
neinstitucionalne oblike (stanovanjske skupine, oskrbovana stanovanja, itd.), na žalost te 
storitve še vedno niso zagotovljene dovolj velikemu številu uporabnikov. Prav zaradi tega 
Flaker, Nagode, Rafaelič in Udovič (2011) opozorijo, da neinstitucionalne oblike varstva še 
vedno niso omogočene vsem uporabnikom. 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba 
z MDR? 
Analiza pridobljenih rezultatov je pokazala, da sta samo dva starša mnenja, da sta deležna 
podpore socialnih delavk in imata ob tem pozitivno izkušnjo. Ostali starši s strani socialnih 
delavk ne čutijo nobene podpore. Avtorji (Barretto, Byrne, Delaney,  Harrington & Kazokova, 
2017) opozorijo, da lahko pomanjkanje podpore in informacij s strani socialnih delavk do 
staršev odraslih oseb z MDR vodi do občutkov anksioznosti in stresa. 
 
Flynn (2018) navede, da imajo socialne delavke širok obseg sposobnosti in znanja na področju 
svetovanja, zagovorništva in ocen tveganja. Vso to znanje pride prav pri delu z družinami z 
odraslo osebo z MDR. Socialne delavke lahko družini ponudijo emocionalno podporo in jim 
pomagajo razviti najboljše strategije spoprijemanja s težkimi situacijami. Prav tako lahko starše 
vodijo in usmerjajo skozi vsakodnevne težave s katerimi se srečujejo, jim pomagajo pri 
načrtovanju prihodnosti, predstavijo možnosti glede institucionalnega varstva in načrt za 
situacijo, ko bo nekoč odrasla oseba z MDR ostala brez staršev. 
 
Večina staršev je kot razlog za sodelovanje s socialnimi delavkami navedla urejanje različnih 
birokratskih opravil na CSD (npr. status invalida, različne finančne pomoči, osebna asistenca, 
podaljšanje roditeljske pravice ipd.). Krstulović (2016, str. 228) navede, da se na CSD-jih 
socialne delavke v večini z MDR srečujejo na področju skrbništva in pri uveljavljanju 
transferjev namenjenim staršem oseb, ki potrebujejo dodatno nego in pomoč. Mnenja je, da so 
izobraževanja socialnih delavk na tem področju nujna, saj bi lahko imela pozitivne učinke za 
delo v teh institucijah. 
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Temu Kaufman, Scogin, MacNeil, Leeper in Wimberly (2010) dodajajo, da je za tiste socialne 
delavke, ki delajo z družinami z odraslo osebo z MDR nujno, da so dobro seznanjene z izzivi, 
vprašanji in težavami glede skrbi za odraslo osebo z MDR, s katerimi se starši vsakodnevno 
soočajo. Namreč le s poznavanjem potreb staršev odraslih oseb z MDR, bodo lahko izboljšale 
sodelovanje z njimi. 
 
5.1. Prispevek in omejitve raziskave 
Prispevek raziskave vidim v tem, da sem dala možnost predstaviti svojo plat staršem odraslih 
oseb z MDR, ki pogosto nimajo možnosti deliti svojih stisk in ovir, s katerimi se vsakodnevno 
srečujejo zaradi pomanjkanja podpore ob skrbi za odraslo osebo z MDR. 
Tako lahko ugotovitve raziskave služijo kot pomembna pobuda, da se pripravijo spremembe na 
tem področju in da se staršem odraslih oseb z MDR glede na njihove potrebe po podpori uredi 
ustrezno pomoč. Raziskava nudi tudi dobro možnost primerjave in vpogleda v to, kaj je staršem 
glede podpore zakonsko nudeno in omogočeno ter kaj so njihove dejanske vsakodnevne 
potrebe. 
Omejitve raziskave so v večji meri nastale zaradi situacije s COVID-19. Posledično pet 
intervjujev nisem mogla opraviti v živo. To, da so intervjuji potekali preko telefona, je vplivalo 
na izražanje intervjuvancev in njihovo sproščenost ob odgovarjanju na moja vprašanja, saj niso 
nikoli dobili priložnosti, da bi me spoznali in z menoj vzpostavili bolj oseben stik. Tako sem 
pri starših, ki sem jih intervjuvala preko telefona, zaznala večjo zadržanost pri odgovarjanju na 
moja vprašanja kot pri starših s katerimi sem intervjuje opravila v živo. To težavo sem 
poskušala odpraviti z vnaprej pripravljenimi podvprašanji, s katerimi sem starše spodbudila h 
govorjenju in k temu, da bi mi zaupali lasten pogled na situacijo. Na večjo zadržanost staršev 
med telefonskim intervjuvanjem nakazuje tudi to, da so intervjuji, ki so bili opravljeni v živo 
trajali mnogo dlje, saj so mi intervjuvanci v pogovorih v živo zaupali veliko več stvari, tudi 
takih, ki niso bile direktno povezane z zastavljenimi raziskovalnimi vprašanji. Intervjuvanje 
preko telefona je slabo vplivalo na komunikacijo tudi zato, ker nisem morala opazovati 
neverbalne komunikacije sogovornika in si tako pri vodenju pogovora pomagati z njihovimi 
odzivi. 
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Prav tako sem zaradi situacije s COVID-19 opravila samo 9 intervjujev in ne 10, kot je bilo 
prvotno tudi načrtovano. Med drugim sem pri analizi rezultatov tudi ugotovila, da bi bilo 
potrebno določene teme in vprašanja še bolj poglobiti, da bi dobila več potrebnih informacij. 
To bi dosegla tako, da bi si morala predčasno pripraviti dodatna podvprašanja v intervjujih. 
Glede na to, da so starši odraslih oseb z MDR nenehno ponavljali, da strokovne delavke in 
delavci nimajo dovolj znanja za delo z odraslimi osebami z MDR, bi bilo po mojem mnenju 
zanimivo pridobiti tudi pogled strokovnih delavk in delavcev na delo z odraslimi osebami z 
MDR. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
48 
 
6. SKLEPI 
Na podlagi pridobljenih podatkov s starši odraslih oseb z MDR, ki so sodelovali v raziskavi, 
lahko oblikujem naslednje sklepe: 
 Teža vsakodnevne skrbi za odrasle osebe z MDR je pogosto le na starših samih. 
 Starši odraslih oseb se soočajo z veliko ovirami, ki se povečini povezujejo z nesamostojnostjo 
odraslih oseb z MDR ter njihovo starostjo, zaradi katere imajo vedno manj energije in moči pri 
skrbi za odraslo osebo z MDR. 
 Veliko oviro staršem predstavlja tudi nezadostna podpora v zdravstvenem sistemu. Pogosto 
morajo posegati po samoplačniških pregledih, velik dodatni stres pa jim predstavlja tudi 
menjava zdravnika pri odraslih osebah z MDR.  
 Starši vidijo veliko oviro tudi v slabi informiranosti s strani različnih strokovnih delavcev in 
delavk, tudi socialnih delavk. 
 Starši v večini kot pomemben vir opore dojemajo društvo Sožitje, druge starše odraslih oseb z 
MDR, zaposlene na VDC in svoje partnerje in partnerke. 
 Starši so na področju formalne pomoči seznanjeni z možnostjo družinskega pomočnika, 
dodatka za pomoč in postrežbo, osebno asistenco in invalidnino. V večini pa koristijo dodatek 
za pomoč in postrežbo, status invalida, nadomestilo za invalidnost in družinskega pomočnika.  
 Starši se najmanj poslužujejo neformalne pomoči, ker ne želijo bremeniti ljudi, ki so jim blizu. 
Kljub temu je neformalna pomoč pri njih najvišje cenjena. 
 Starši se v največji meri poslužujejo podpore pri svojem partnerju, pri drugem otroku in pri 
ostalih članih razširjene družine. Pomoči prijateljev v večini ne koristijo. 
 Neformalne podpore in pomoči so starši deležni z varstvom, pogovori, emocionalno podporo 
in različnimi nasveti. 
 Starši si želijo možnost večdnevnega varstva za odraslo osebo z MDR, več informacij, več 
finančne podpore, predvsem pa, da bi se sorojencem in tudi njim, kot staršem odraslih oseb z 
MDR, namenilo več pozornosti. Prav tako si želijo več podpore in nasvetov pri načrtovanju 
prihodnosti za odraslo osebo z MDR, ter boljšo ozaveščenost glede pravic in sprememb v 
zakonih. 
 Starši si na področju sprememb institucionalnega varstva v večini želijo zgolj večjega števila 
bivalnih enot, gradnje bivalne enote v svojem kraju in lažji dostop do mesta v bivalni enoti. 
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 Večina staršev ne vidi nobene vloge socialne delavke pri podpori njim ali njihovi družini. 
Menijo, da socialne delavke opravljajo le birokratske zadeve, kot so oddaje vlog in obrazcev. 
 Starši vidijo možnost izboljšave pri sodelovanju s socialnimi delavkami v tem, da bi jim 
socialne delavke morale podati več informacij, jih aktivno obveščati, pokazati več razumevanja 
in empatije. Želijo si tudi, da bi se socialne delavke dodatno izobrazile na področju dela s straši 
odraslih oseb z MDR. 
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7. PREDLOGI 
 Staršem odraslih oseb z MDR bi bilo potrebno omogočiti občasno večdnevno ali popoldansko 
varstvo za odrasle osebe z MDR, ter jim nuditi strokovno oporo in vodstvo pri načrtovanju 
prihodnosti za odraslo osebo z MDR in poskrbeti za večjo finančno pomoč. 
 
 Strokovni delavci in delavke, ki imajo izkušnje in znanje za delo s straši odraslih oseb z MDR, 
bi morali organizirati krajša izobraževanja ali pa se pogovoriti z vsemi strokovnimi delavci in 
delavkami (zdravniki, socialne delavke, fizioterapevti ipd.), ki imajo stik s straši odraslih oseb 
z MDR, da bi začeli bolj aktivno obveščati starše odraslih oseb z MDR o različnih pomembnih 
informacijah. 
 
 Razmisliti bi bilo potrebno tudi o reorganizaciji samega zdravstvenega sistema, ki bi osebam z 
MDR omogočal krajše čakalne dobe na preglede, predvsem pa jih podprl v smeri, da lahko 
imajo celo življenje istega zdravnika. 
 
 Socialnim delavkam, ki sodelujejo s straši odraslih oseb z MDR, bi bilo potrebno nuditi dodatna 
izobraževanja ali usposabljanja (npr. v obliki delavnic, seminarjev, ipd.), z namenom, da se 
izboljša medsebojno sodelovanje.  
 
 Staršem odraslih oseb z MDR bi bilo potrebno omogočiti izobraževanja in jim predstaviti 
možnosti, ki jih imajo glede načrtovanja prihodnosti odrasle osebe z MDR. Potrebno bi bilo 
organizirati odprte dneve različnih institucionalnih varstev, kjer bi si lahko starši v miru ogledali 
vse možnosti in tako lažje sprejeli odločitev. 
 
 V Sloveniji bi bilo potrebno več pozornosti nameniti izboljšanju institucionalnega varstva 
odraslih oseb z MDR in sofinancirati gradnje bivalnih enot v različnih delih države. Poskrbeti 
bi bilo potrebno, da so bivalne enote bolj dostopne vsem odraslim osebam z MDR.  
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 9. PRILOGE 
9.1 Vprašalnik: 
 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
- Kako poteka Vaš vsakdan?  
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro? Kateri so pa Vaši viri opore?  
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani? Ste 
sami te podpore deležni in jo koristite? Če jo, kaj Vam pomeni? 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni? Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam? Če, da, kakšno? Kaj je bil razlog, za Vašo vključitev 
v skupino? Kako pogosto se udeležujete srečanj te skupine? Kaj Vam ta podpora pomeni? 
V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z odraslo osebo z MDR? 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji?  
S čim ste zadovoljni? Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami?  
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z Vami in Vašo družino? 
 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
 
 9.2 Določevanje enot kodiranja 
 
INTERVJU A 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
 
- Kako poteka Vaš vsakdan?  
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Ko se zjutraj zbudim, uredim sina (A1). Zdaj ko je bolan, traja malo dlje (A2). Najprej urediva njegovo osebno 
higieno, saj ima ponoči še plenico (A3). Potem se umijeva (A4), nato mu prevežem rano na nogi in vzame inzulin 
in tablete za ledvice (A5). Potem gre v VDC (A6), tam je po navadi od 8:00-12:00 (A7). Ko pride domov se zaposli 
s kartami in različnimi igrami na računalniku (A8). Veliko barva tudi različne pobarvanke (A9). Po kosilu gremo 
ven, če je lepo vreme (A10).  
 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
Tako je, sprejmeš to kot je, nimaš kaj. Se navadiš, da tvoje življenje ne poteka običajno in da je težje kot bi bilo 
sicer, če bi bil otrok zdrav. Najtežje je to, ker sem za vse sama (A11). Sin je odvisen od mene in me potrebuje 
nenehno ob sebi (A12). 
 
- Kateri so pa Vaši viri opore?  
Trenutno se ne poslužujem nobenih posebnih virov opore (A13). Če kaj rabim, pa uredim v društvu Sožitje v 
Velenju (14). Tam vedno dobim pomoč, ko jo potrebujem (A15). Oni so mi res zelo v oporo. (A16) 
 
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani?  
Kolikor vem, obstaja možnost družinskega pomočnika in dodatek za pomoč in postrežbo (A17). 
 
- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
Sin ima urejen status invalida (A18). Drugih možnosti formalne podpore ne koristim (A19). 
 
- Če jo, kaj Vam pomeni? 
Nočem koristit tega, saj želim zanj skrbeti sama (A20). Sem v pokoju in imam čas. Vem, da ima veliko ljudi 
zadržek, ker določene stvari niso zastonj- potrebno jih je sofinancirati. Sama o tem ne razmišljam kaj dosti, ker 
urejam stvari sama. Imajo pa osebe z MDR, ki so mladoletne v zdravstvu še precej nekih drugih ugodnosti. Ampak 
to za nas ni več aktualno. 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
Sama se najmanj poslužujem pomoči bližnjih. Njih nočem prosit za nič. Res jih nikoli nisem želela obremenjevati 
s tem. (A21) Z možem vse urediva sama (A22). Če že morem, se raje obrnem na društvo Sožitje (A23). 
 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Zdi se mi, da se vsi starši oseb z MDR izogibajo temu, da bi za pomoč prosili bližnje. Mi pa pomoč društva res 
ogromno pomeni (A24). Oni vedno dajo dobre nasvete in si tudi vedno vzamejo čas za pogovor (A25). 
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Da, sem vključena. (A26) 
 
- Če, da, kakšno?  
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Vključena sem v skupino za pomoč družinam na društvu Sožitje v Velenju (A27). Ker je to medkrajevno društvo, 
ki pokriva Velenje, Šoštanj in Šmartno ob Paki, potekajo srečanja podporne skupine v Šoštanju. 
 
- Kaj je bil razlog, za Vašo vključitev v skupino?  
Za mojo vključitev obstajata dva razloga. Prvi je, da leta 1984 v Velenju še ni bilo podpornih skupin in takrat je 
bilo v navadi, da so starši svoje otroke z MDR poslali v zavod. Sem ena prvih generacij, ki svojih otrok ni želela 
poslati v zavod. Takratna ravnateljica se je zelo angažirala za nas, da so lahko naši otroci zraven nas. Takrat je bil 
prvotni razlog za naša sestajanja to, da otrok nismo želeli dati v zavod in da smo hoteli najti neko rešitev (A28). 
Bili smo pionirji na tem področju. Drugi razlog za vključitev v podporno skupino pa je, da sem se zaradi Markove 
bolezni počutila samo, kot, da sem jaz kriva za vse (A29).  
 
 
- Kako pogosto se udeležujete srečanj te skupine?  
                         Srečujemo se enkrat na mesec (A30). 
 
- Kaj Vam ta podpora pomeni? 
Zaradi vseh teh staršev v skupini se počutim, kot da nisem sama (A31). Vseh skupaj nas je približno 250. Poznam 
praktično skoraj vse. Smo zelo povezana skupnost (A32). Naša enomesečna srečanja v Šoštanju pa mi že leta 
pomenijo ogromno, saj smo ena velika povezana družina (A33). Ljudje tam mi dajo moč in pogum (A34). Namreč 
judje, ki se jim ni rodil otrok z MDR, ne morejo razumeti čez kaj moramo mi kot starši iti. Ljudje ki imamo otroke 
z MDR, se takoj povežemo. Med nami je neka energija. Drug drugega razumemo bolje, kot nas bo kdorkoli 
kadarkoli lahko razumel. Noben moj prijatelj, ki ima zdrave otroke, ne more razumeti.(A35) 
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
Jaz ne rabim nič, trenutno imam vse. Mi smo skromni, shajamo s tem kar imamo(A36). Včasih bi mi mogoče 
edino ustrezalo, da bi ga lahko popoldne kdo odpeljal ali prevzel za kakšno uro, da bi lahko postorila določene 
opravke (A37). 
 
Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z odraslo osebo z 
MDR? Potrebno bi bilo narediti več izobraževanj, že ko so otroci mali pa potem skozi celo njihovo življenje 
(A38). Večina oseb z MDR ima sorojence in na njih se pogosto pozabi, ker imamo starši težave najti zdravo mero 
tega, koliko pozornosti posvečati komu (A39). Jaz sem zaradi tega izgubila svojega zdravega sina. Zelo mi je 
zameril, ker sem se toliko ukvarjala z Markom. Čas, ki ga zdravemu otroku nisi mogel posvečati zaradi otroka z 
MDR, ne moreš nikoli več nadoknaditi. Tu bi potrebovali neko strokovno podporo, vodstvo (A40). Potrebovali pa 
bi tudi več informacij- na prav vseh področjih! Določene stvari so nam zamolčane.(A41) Po mojem bi družine 
potrebovale tudi pomoč pri načrtovanju kaj bo z odraslo osebo z MDR, ko nas, staršev, ne bo več tu, da bi lahko 
skrbeli za njih (A42). Vsi starši teh otrok imamo v sebi nenehen strah pred tem kaj bo, ko nas več ne bo (A43).  
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- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji?  
Zdi se mi da zavodska oskrba ni takšna kot bi morala biti (A44). Sama sina ne želim dati v zavod (A45). Ko se ga 
peljala na ogled zavoda, ko je bil star 7 let me je spreletelo, da tega nočem zanj. Po mojem bi v zavodu 
nazadoval(A46). Ne obsojam starše, ki to storijo. Namreč tak otrok te rabi 24 ur na dan. (A47). Če bi bile institucije 
bolj urejene, se starši oseb z MDR nebi tako oklepali in bi jim pustili iti stran od sebe (A48). 
 
- S čim ste zadovoljni?  
Trenutno težko rečem, da sem s čim zadovoljna (A49). Slišala sem že za te stanovanjske skupine, ki se mi zdijo 
primerna oblika institucionalnega varstva (A50).  
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti?  
Zavodi bi potrebovali boljšo organiziranost, več zaposlenih strokovnjakov (A51) . Prav tako bi potrebovali več 
bivalnih enot (A52).  
 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
Sama zadnje čase nimam stika z njimi in ne posegam po pomoči (A53). Tudi sicer smo skupaj urejali le kakšne 
papirje (A54). Bolj take zadeve. 
 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami?  
Urediti sem mogla na CSD status invalida za sina (A55), ter različne socialne zadeve: dodatek za pomoč in 
postrežbo (A56). S socialnimi delavkami sem še največ sodelovala preko Društva Sožitje (A57). Namreč ko 
imamo naše mesečne sestanke, smo že nekajkrat povabili socialne delavke, da so prišle in kaj predstavile. Večkrat 
je prišla tudi direktorica. Socialne delavke so na teh srečanjih predstavile veliko stvari: pomoč, ki nam pripada, 
pravice, kaj lahko dobimo, kdaj se lahko obrnejo na njih (A58).  
 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z Vami in Vašo družino? 
Z Velenjskimi socialnimi delavkami imam zelo dobre izkušnje. Vem pa, da ima veliko kdo težave s socialnimi 
delavkami  iz drugih občin. Ni povsod tako urejeno kot pri nas. (A59) Kot staršem oseb z MDR bi nam socialne 
delavke morale podati več informacij. Ko sem kdaj prišla na CSD sem se počutila, kot da iz njih vlečem 
informacije. Socialne delavke se držijo za sebe, kot da je to tabu tema. Nam staršem, pa bi te informacije zelo 
olajšale določene stvari. (A60). Niso rade povedale za različne socialne podpore in pravice, ki nam pripadajo 
(A61).  
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Demografski podatki 
 
- Starost in spol osebe z MDR. 
Moški (A62), 42 let (A63). 
 
- Starost in spol intervjuvanega starša. 
Ženska (A64), 68 let (A65). 
 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (A67). 
 
INTERVJU B 
 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
- Kako poteka Vaš vsakdan?  
Vsako jutro se zbudiva ob 6:00 (B1). Ko se zbudi, ji najprej pomagam z osebno higieno, jo stuširam, pomagam 
pri umivanju zob in oblačenju (B2). Ko pojemo zajtrk se odpeljemo v VDC (B3). Ko pridemo domov imamo 
kosilo (B4). Po kosilu ima tečaj plavanja, ki ga organizira Društvo Sožitje za osebe z MDR (B5).  
 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
Naše življenje je  gotovo drugačno in težje, kot če bi bile vse normalni otroci, a smo se iz tega naučili potegniti 
nekaj pozitivnega (B6). Mogoče bi v tem trenutku lahko rekla, da mi največjo oviro predstavlja to, da hči nikoli 
ne bo samostojna (B7), ter smela voziti avtomobila (B8). Popoldne nimam nikoli časa za sebe, ker hči vozim v 
mesto na plavanje (B9). Hči ima tudi zelo velik strah pred neznanimi ljudmi in psi in tako sama ne more na 
sprehod.(B10). 
 
- Kateri so pa Vaši viri opore?  
Veliko podpore zdaj črpam tudi pri psihologinji (B11). Podporo sem tudi črpala in še danes iz nasvetov (B12) 
različnih strokovnjakov: zdravnikov, fizioterapevtov, specialnih pedagogov ..  (B13) In v veliki meri tudi staršev 
drugih otrok z MDR (B14), ker znamo prisluhniti drug drugemu in si nudimo koristne nasvete (B15). 
 
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani?  
Trenutno ne poznam obstoječih formalnih sistemov podpore in pomoči, saj nisem iskala nobenih informacij in 
formalne podpore. (B16)  
 
- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
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V kontaktu sem edino z Integra inštitutom, kjer smo dogovorjeni za razgovor za hči, za možnost dela. (B17) Sicer 
pa prejemam dodatek za pomoč in postrežbo (B18). 
 
- Če jo, kaj Vam pomeni? 
Vsaka finančna pomoč je seveda dobrodošla, saj olajša marsikaj (B19). 
 
 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
Pri razširjeni družini imamo veliko podpore. Predvsem pri starih starših(B20) ni bilo nikoli nobenega problema za 
varstvo (B21). Prijateljev pa nisem nikoli prosila za varstvo (B22). 
 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Zaradi te podpore moj zakon ni nikoli trpel (B23) . Zaradi nje se nisva nikoli počutila drugačna starša kot ostali, 
ali pa da bi bila kaj prikrajšana (B24). Namreč če sva potrebovala kdaj kaj časa za sebe, sva si ga lahko vedno vsaj 
malo vzela (B25).  
 
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ne, nisem vključena v nobeno podporno skupino (B26). 
 
- V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
Sama nimam nobene potrebe po podpori v takšni obliki (B27).  
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
Ko otrok dobi diagnozo in nato skozi celo otrokovo otroštvo in odraslost se popolnoma vsi, tako zdravniki, socialni 
delavci in psihologi sučejo okrog otroka, čisto nobeden okrog staršev.(B28) Zdravstvo v Sloveniji glede tega ni 
dovolj dobro organizirano.(B29) Starši oseb z MDR bi potrebovali psihologa, skozi celo obdobje naše skrbi za 
otroka, kar je v večini primerov, celo naše življenje. (B30) Jaz sem si pomoč morala poiskati sama in če si je nebi, 
ne vem kako bi bilo (B31). 
 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z odraslo osebo z 
MDR? 
Podporo bi sigurno potrebovali kar se tiče večje strokovne podpore ljudi, ki delajo z našimi otroki (B32). Ter boljše 
informiranje s strani pristojnih služb (B33). Ko imaš otroka z MDR je izključno na tebi, da se pozanimaš za čisto 
vse pravice in informacije pomembne za tvojega otroka, namreč nihče teh informacij ne da kar tako od sebe (B34). 
Tudi odrasle osebe z MDR bi potrebovale logopeda in govorne terapije pa fizioterapije v sklopu zdravstvenega 
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zavarovanja, kar pa ni omogočeno dovolj pogosto (B35). Nimamo vsi denarja, da bi si te stvari privoščili 
samoplačniško (B36). Prav tako sem mnenja, da bi se staršem morala nuditi strokovna opora v obdobju odraslosti 
njihovega otrok z MDR (B37). Starši bi potrebovali včasih malo pomoči pri odločanju kako otroku pomagati, da 
se odseli od doma (B38). Dobro bi bilo, da bi se za družine organizirale neki odprti dnevi, kjer bi si lahko pogledali 
bivalne enote, zavode od znotraj, spoznali osebje, potek dneva, govorili z varovanci (B39).  
 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji?  
Jaz sem absolutno za to, da enkrat grejo v bivalno enoto (B40). Zdi se mi potrebno, da se institucionalno varstvo 
za osebe z MDR v Sloveniji še naprej razvija in izboljšuje (B41). Prav se mi namreč zdi, da starši ne skrbimo za 
naše otroke celo svoje življenje, ampak da se v neki starosti osamosvojijo od nas. (B42) 
 
- S čim ste zadovoljni?  
Bivalne enote so po mojem mnenju super zastavljene (B43). Vendar je gotovo zelo odvisno od vsake bivalne enote 
kakšna je kvaliteta dela tam. Namreč to je zelo odvisno od stopnje zaupanja do tamkajšnjih zaposlenih (B44). 
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
Trenutno se mi zdi, da bi se moralo bolj delati na grajenju bivalnih enot (B45) in zapirati počasi večje zavode 
(B46).  V naši okolici na primer še kar nimamo bivalne enote in tudi skrbi me, da ko bo zgrajena, da bo zelo hitro 
polna. (B47) 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
S socialnimi delavci nismo nikoli sodelovali kar se tiče kakšne podpore (B48).  
 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami?  
V večini smo se z njimi srečali pri uveljavljanju kakšnih socialnih pravic, ki nam pripadajo (B49). S socialnimi 
delavci imam stik zgolj toliko, ko me enkrat letno preverjajo glede dodatka za nego otroka (B50). Osem let sem 
delala tudi z znižanim delovnim časom in so me preverjali, če izpolnjujem pogoje za prejemanje delnega izplačila 
za izgubljeni dohodek (B51).  
 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z Vami in Vašo družino? 
Morda bi lahko izpostavila to, da bi se lahko socialne delavke malo bolj izobrazile na področju dela s starši oseb 
z MDR (B52). Veliko kdo od nas je pogosto v veliki stiski in bi zato včasih starši potrebovali več razumevanja iz 
njihove strani (B53). Socialni delavci bi morali stopiti nazaj in našo stisko poskušali bolje razumeti, ne pa je preveč 
obsojati (B54). 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
Ženska (B55), 27 let (B56). 
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- Starost in spol intervjuvanega starša 
Ženska (B57), 51 let (B58). 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (B59). 
 
INTERVJU C 
 
VPRAŠALNIK: 
 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
 
- Kako poteka Vaš vsakdan? 
Zjutraj ga pripravim, umijem, ga pomagam obleči (C1). Sam tega ne zmore (C2). Nato ga peljem v VDC (C3). Ko 
pride domov mu skuham kosilo (C4). Malo je problematičen ta popoldanski čas, ker ga malo dolgočasno preživlja. 
Nima nobene aktivnosti, ne vem vedno kako ga zaposliti (C5). Veliko časa preživi na računalniku (C6). 
 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
Brez dvoma bi kot eno glavnih ovir izpostavil to, da se mi zdi, da osebe z MDR še danes niso dovolj integrirane v 
družbo, kot bi lahko bile (C7). Kot starš v tem vidim veliko težavo, ker je še vedno smatran kot drugačen, nekaj 
manj od drugih (C8). Veliko oviro vidim tudi v zdravstvu, ki ni primerno organizirano (C9). Ko so mali so pri 
otroškemu zdravniku in zobozdravniku, pri določeni starosti, pa morajo otroškega zdravnika in zobozdravnika 
zapustiti in iti k tistemu, ki pokriva odrasle (C10). To je pri osebah z MDR zelo velika težava, ker je za njih 
pomembna kontinuiteta (C11). Veliko kdo od njih ima težave z bližino in zaupanjem neznanim ljudem in tako 
traja precej dolgo, da se zraven novega zdravnika počutijo varne in sproščene (C12).  Izjemno velik problem je 
tudi najti novega zobozdravnika, ko odrasla oseba z MDR enkrat zapusti otroško ambulanto (C13). Vse je na 
starših, kako uspejo urediti zadevo (C14).  
 
- Kateri so pa Vaši viri opore?  
Oba sva zelo aktivna v društvu Sožitje, ki nudi strokovno oporo staršem (C15) z različnimi predavanji, vikend 
seminarji, kjer predavajo strokovnjaki iz različnih področji (C16). Prav tako je nama z ženo zelo v oporo VDC 
(C17), kjer osebe z MDR dobijo in utrdijo nek občutek pripadnosti, možnost druženja in delovne navade (C18). 
Starši pa od zaposlenih v VDC (C19) dobimo tudi ogromno nekih informacij in opore, ko jo potrebujemo (C20). 
 
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani?  
Vsekakor VDC (C21). V naši okolici na žalost nimamo ne bivanjske enote ne stanovanjske skupnosti, kljub 
velikemu povpraševanju. Poznam funkcijo družinskega pomočnika (C22). Zdaj je stopil v veljavo tudi nov zakon 
o osebni asistenci, za katero pa potrebuješ status invalida (C23). Zavod Integra vem, da dela tudi na programu 
socialne vključenosti (C24). 
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- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
Mi koristimo VDC (C25) in nadomestilo za invalidnost (C26), ter pomoč in nego, ki je odvisna od stopnje MDR 
(C27) 
 
- Če jo, kaj Vam pomeni? 
Ja pomeni nam precej (C28). Denarna pomoč, ki jih dobivamo, nam zelo pomaga finančno (C29). VDC pa nama 
pomeni veliko, ker imava tako nekaj časa zase in sva lahko sama, ko je on tam. V tem času lahko počneva kaj, kar 
sicer nebi mogla. (C30).  VDC pa je pomemben tudi za sina, saj se tam se počuti sprejetega, pridobi na samozavesti, 
on to jemlje kot službo, popolnoma resno. Imajo tudi različne delavnice, kjer se skrbi za razvijanje njegove 
motorike in ročnih spretnosti: izdelujejo vizitke, sveče, iz gline .. VDC res ni samo varstvo, ampak veliko več 
(C31). 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
Imava starejšo hčerko, ki pogosto vskoči, ko midva kam morava.(C32) Ali gre sin k njej, ali pa pride ona pazit 
njega sem (C33). Tudi moja sestra pomaga če je potrebno (C34).  
 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Ta osnovna družinska podpora je po mojem mnenju temeljna za čisto vsako družino z osebo z MDR (C35). Pomeni 
veliko (C36). Brez tega bi se mogla odpovedati potovanju kamorkoli on ne more (C37).  
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ja, sva vključena (C38). 
 
- Če, da, kakšno?  
Vključena sva v podporno skupino na društvu Sožitje (C39). 
 
- Kaj je bil razlog, za Vašo vključitev v skupino?  
Razlog za vključitev je bil vsekakor to, da sva videla priložnost, da se srečujeva s starši, ki imajo podobne težave 
kot jih imava midva (C40). 
 
- Kako pogosto se udeležujete srečanj te skupine?  
Srečanj se probava udeležiti vsak mesec, ampak nama ne uspe vedno (C41). 
 
- Kaj Vam ta podpora pomeni? 
Društvo skrbi, da se starši srečujemo. Veliko nama pomenijo srečanja s starši, saj se drug od drugega veliko 
naučimo (C42). Izmenjamo si naše težave in nasvete drug drugemu (C43). 
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RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
Formalna podpora manjka predvsem na področjih Centrov za socialno delo, ki so popolnoma zbirokratizirani 
(C44). Velik problem, ki ga ima marsikateri starš osebe z MDR je ta, da VDC-ji v Sloveniji ne pokrivajo dovolj 
področij. Tisti, ki živijo nekje, kjer ni VDC-jev imajo resne težave z varstvom in so prikrajšani za marsikaj (C45). 
Potrebovali bi tudi več informacij od čisto vseh pristojnih služb, ne pa da informacije vsi držijo za sebe (C46). 
Velika težava nastopi tudi, ko se določa katera oseba z MDR dobi status invalida. Ta ne pripada vsakemu (C47). 
Skrbi naju, ker sva vsak dan starejša in bi tukaj morda potrebovala nekaj podpore v smislu kakšnih nasvetov in 
lažjega sprejemanja odločitev glede prihodnosti (C48). 
 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z odraslo osebo z 
MDR? 
Morda kakšno strokovno usmerjanje skozi vso življenje naših otrok. Vsaka faza v njihovem življenju ima namreč 
neke nove izzive (C49). Včasih se želiš, da bi se lahko kot starš pogovoril s kakšnim strokovnjakom, psihologom, 
ampak slovensko zdravstvo tega ne omogoča in na koncu najbolj trpijo sorojenci (C50).  
 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji?  
Institucionalno varstvo v Sloveniji se je skozi zadnja leta izjemno izboljšalo (C51). Mi smo zelo zadovoljni (C52).  
 
- S čim ste zadovoljni?  
Nekatere bivalne enote so izjemno dober korak k samostojnosti (C53). Ker bi osebe z MDR rade bile samostojne, 
bi se jim moralo to omogočiti v večjem obsegu, z več podpore in pomoči (C54). Zdi se mi, da bivalne enote zelo 
dvignejo kvaliteto življenja oseb z MDR, v primerjavi z zavodskim bivanjem v različnih gradovih (C55). Bivalne 
enote dopuščajo, da je oseba tam čez teden in da se lahko čez vikend vrne domov, kar nam starejšim precej olajša 
življenje (C56).  
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
Spremeniti si trenutno nebi želela nič druga kot to, da bi bilo bivalnih enot več (C57) in da nebi bila takšna težava 
dobiti mesta v bivalni enoti (C58).  
 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
Od socialnih delavcev nisva z ženo dobila nobene emocionalne podpore (C59). Tekom zgodovine imava z ženo 
zelo slabo izkušnjo sodelovanja s socialnimi delavci (C60). Oni obravnavajo samo oddane in izpolnjene vloge, ki 
pa jih ne boš dobil, če zanje ne prosiš. (C61).  
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami?  
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Mi smo odvisni od njih . Urejajo praktično vse: od kategorizacije(C62) in finančnih pomoči (C63). Na Sožitju so 
socialne delavke iz CSD-ja vodile kdaj kakšno predavanje, da so poskusile izobraziti starše (C64). 
 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z Vami in Vašo družino? 
Bilo bi pomembno, da bi nudili pomoč na terenu tistim, ki jo rabijo (C65). Nuditi pogovore staršem, ki imajo 
kakšno stisko, težave (C66) in v prvi vrsti osveščati starše glede pravic, ki jim pripadajo, saj niso vsi starši tako 
ozaveščeni, da bi poznali vse te pravice in izpadejo ven, nič ne dobijo (C67).. 
 
 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
Moški (C68), 43 let (C69). 
 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
Moški (C70), 72 let (C71). 
 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (C72). 
 
 
INTERVJU D 
 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
 
- Kako poteka Vaš vsakdan?  
Oba z možem sva dopoldne  v službi (D1). Iz Nazar je v Velenje organiziran prevoz, tako da vsako jutro sina 
peljeva do zbirališča, kjer ga pobere kombi in ga pelje v Velenje (D2). Ob 15:10 sina kombi pripelje nazaj iz VDC-
ja (D3). Trikrat na teden hodi na plavanje v Velenje (D4). Tako, da ko pride iz VDC-ja greva praktično takoj nazaj 
v Velenje na bazen in prihajava domov po 21h kar je precej naporno (D5).  
 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
Težko rečem .. že leta živimo s tem (D6). Nekako se moraš navaditi na marsikaj na kar misliš, da se nikoli ne boš 
(D7). Moj sin ima zelo slab spomin, včasih v enem dnevu dvajsetkrat ponovi eno in isto vprašanje na primer 
'Kakšno bo vreme?'. Mu vedno povem, da sem mu to že povedala pa mi odgovori, da je pozabil (D8). Ko sem bila 
mlajša me takšne stvari niso motile, zdaj pa se tudi jaz staram in je včasih malo naporno, me takšne stvari malo 
razjezijo (D9). Ovira mi je tudi vožnja sina na treninge v Velenje, kjer ga moram cele dneve čakati (D10). Moj sin 
ne bo mogel nikoli voziti (D11) in biti samostojen (D12). Je bilo včasih veliko več stvari, ki so mi bile ovira, 
ampak človek se navadi, naučiš se živeti s tem (D13).  
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- Kateri so pa Vaši viri opore?  
Virov opore imam veliko (D14) Moj mož (D15), oba starejša zdrava sinova (D16), društvo Sožitje (D17), pa starši 
drugih otrok s katerimi skupaj čakamo naše otroke, ko plavajo (D18). Dolgo časa smo hodili tudi k neki 
strokovnjakinji v Rogaško Slatino, ki se je ukvarjala z otroki z Downovim sindromom in mi je bila dolga leta tudi 
moralna opora (D19). Še posebej ko je sin bil odrasel me je veliko naučila in mi dala ogromno nasvetov, ki so mi 
olajšali življenje z njim. Od komunikacije z njim, do tega, da smo skupaj vadili motoriko, pa kako nekako bivati 
skupaj tudi v starejših letih (D20).  
 
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani?  
Podaljšanje starševske pravice (D21), osebna asistenca (D22) in invalidnina (D23). 
 
- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
Z možem sva si uredila podaljšanje starševske pravice (D24). Dali smo tudi vlogo za osebno asistenco, ki je bila 
odobrena. V glavnem jaz te stvari koristim (D25).  
 
- Če jo, kaj Vam pomeni? 
Koristimo te stvari, ker nam olajšajo življenje vsaj malo (D26). In se mi zdi pomembno, da imamo možnost in 
pravico do vsega tega. Sem kar hvaležna da je tako (D27). 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
Tega smo deležni ogromno. Včasih, so pomagali veliko moji starši, zdaj so žal pokojni (D28). Pomagajo pa 
trenutno vsi ostali sorodniki(D29) in starejša sinova (D30). Moj sin lahko vedno prespi pri njih, ali pa da ga samo 
pazijo čez dan (D31). Podporo mi nudijo tudi s pogovori o tem, kako premagujem kakšne ovire in težave (D32). 
 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Sina ne moreva pustiti nikoli samega doma, brez te pomoči z možem nebi mogla iti nikamor (D33). Tako pa si 
lahko privoščiva, da greva kam sama za kak dan in ob tem veva, da je sin v tej družbi sprejet in ljubljen (D34).  
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ne, nisem (D35). 
 
- V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
Ko je bil moj sin še mali, tega še ni bilo (D36). Zdaj vem, da je, a imam iskreno z njim toliko dela in sem tako 
zaposlena, da nebi našla časa še za to (D37).  
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
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Zdaj ko smo dali to vlogo za osebno asistenco, sem se bolj kot kadarkoli zavedala, da bi mi izjemno ustrezalo, če 
bi sina kdaj kdo peljal na trening, da bi lahko jaz kaj uredila doma, se malo spočila. (D38) Vedno starejši smo, 
vedno manj imam energije (D39).   
 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z odraslo osebo z 
MDR? 
V Sloveniji je zdravstvo velika težava, od njih bi potrebovali več podpore (D40). Pri mojem sinu je govor velik 
problem, saj pozna samo par besed in se občasno težko sporazumevamo. Namreč že ko je otrok mali so čakalne 
vrste za surdopedagoga in logopeda grozno dolge (D41), po osemnajstem oziroma šestindvajsetem letu pa če želiš, 
da tvoj otrok dobiva pomoč kot jo potrebuje, moraš iti na samoplačniške terapije in preglede. (D42). Da ima otrok 
logopeda na par mesecev ni rešitev. To bi moralo biti enkrat tedensko (D43). Prav tako bi bilo po mojem mnenju 
v Sloveniji potrebno staršem z odraslo osebo z MDR, ki živi doma, zagotoviti občasno tedensko varstvo. Recimo, 
da bi z možem kdaj rada šla za en teden na potovanje ali nekam, kamor najin sin nebi mogel iti, da bi ga lahko 
dala samo za tisti čas nekam v varstvo (D44). Ljudje se ne zavedajo, da je naporno biti starš osebi z MDR in da 
včasih potrebujemo malo časa za sebe (D45). Ker si nenehno tako izmučen velikokrat na koncu zmanjka tudi časa 
za sorojence(D46).  
 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji?  
Sama sem si ogledala v zadnjih letih kar veliko zavodov in bivalnih enot.  Z bivalnimi enotami sem bila zelo 
zadovoljna (D47). Recimo zavodi, na drugi strani, kjer je naenkrat 150 plus ljudi.. do tega čutim odpor. Se mi zdi, 
da so tam samo številka v sistemu (D48). Vsaka od oseb z MDR ima svoje težnje, svoje potrebe.. če je toliko ljudi 
v zavodu, po mojem mnenju niso deležni primerne oskrbe (D49).  
 
 
- S čim ste zadovoljni?  
Zelo sem zadovoljna z bivalnimi enotami (D50). Tam se mi zdi, da jim je omogočeno več nekega občutka svobode 
(D51). 
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
Se mi pa zdi, da bi lahko bilo več VDC-jev. Premalo je tega in premalo so razpršeni po celi Sloveniji. So področja, 
ki tega sploh nimajo. Institucionalno varstvo tako ni enakomerno in pravično dostopno (D52). Zelo me moti to, da 
se v našem kraju že leta govori, da bi potrebovali bivalno enoto, a država vztraja, da nima financ in da moramo 
najti investitorja. V spodnji savinski dolini tako nimamo urejeno popolnoma nič glede institucionalnega varstva 
(D53). Skrbi me tudi, ker je v bivalnih enotah pomanjkanje mest, težko je priti zraven (D54). 
 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
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V preteklosti, ko je bil Urban mali, smo hodili na zgodnjo obravnavo. Takrat smo se nekajkrat srečali s socialno 
delavko (D55). Zdaj pa se ne srečujemo kaj veliko (D56). Kar smo potrebovali, smo dobili odgovor, a nebi rekla, 
da je bilo njihovo delo meni in moji družini kadarkoli v kakšno posebno podporo (D57). 
 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami?  
Sodelovali smo, seveda pri zgodnji obravnavi (D58), pa kasneje za urejanje osebne asistence(D59) in podaljšanje 
roditeljske pravice (D60). 
 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z Vami in Vašo družino? 
Morda več empatije, saj so bile včasih malo odsotne, hladne (D61). 
 
 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
Moški (D62), 27 let (D63). 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
Ženska (D64), 59 let (D65). 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (D66). 
 
 
INTERVJU E 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
- Kako poteka Vaš vsakdan? 
Moj vsakdan poteka nekako tako, da se zjutraj odpravimo v VDC (E1). Hčerko zjutraj oblečem in umijem (E2). 
Ker ima težko MDR, tega sama ne zmore (E3). Jaz sem med drugim tudi družinski pomočnik in ko je ona v domu 
poskrbim za vse stvari doma (E4). Postoriti moram vsakodnevne stvari, pospravit stanovanje in skuhat kosilo, 
delam tudi na vrtu (E5) . Ko pride iz VDC-ja vedno kosila in spije kavo (E6). Ker ima težko motnjo ni sposobna 
delati kakšnih posebnih stvari, tako se igra s takšnimi barvnimi plastičnimi vrvicami in rada posluša pesmice. Kaj 
druga težko počne (E7).  
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
V tem trenutku zame največjo oviro predstavlja to, kje bo moj otrok, ko mene več ne bo, ali ne bom mogla skrbeti 
za njo (E8). Vpisali smo jo v bivalno enoto, ki bi se naj gradila v Velenju, a je že zdaj menda prijavljenih 37 ljudi, 
mest pa samo za 12 (E9). Mi nismo več mladi, vedno manj stvari lahko počnem, tako da me vedno bolj skrbi. 
Starejši kot si, težje je. (E10). Pred kratkim je dobila v VDC-ju 'simpatijo'. Ampak pri osebah z MDR je to drugače, 
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kot pri zdravih ljudeh. Ona se ponoči zbuja na eno uro in hoče Milana, ko se zbudi ob enih zjutraj, misli, da je 
jutro in zahteva zajtrk. Težko je, ne spimo skoraj nič, izčrpava nas (E11). Zjutraj se včasih ne želi obleči, ne želi 
se umiti, veliko je pregovarjanj za čisto vsakdanje stvari (E12).  
 
-  Kateri so pa Vaši viri opore? 
Moj glavni in skoraj edini vir opore je mož (E13). 
 
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani?  
Poznam finančno pomoč kot je invalidnina (E14) in družinski pomočnik (E15).  
 
- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
Hči ima neko finančno pomoč, ki ji pripada (E16). Zakon omogoča družinskega pomočnika, kar koristimo (E17). 
Sicer pa mi ni poznano kaj dosti formalnih sistemov pomoči in jih tudi nisem deležna (E18). 
 
- Če jo, kaj Vam pomeni? 
Ja, brez dvoma nama z možem olajša marsikaj, saj imam zaradi VDC-ja nek del dneva kjer sem sama in je bolj 
umirjeno(E19). Če nebi bilo možnosti družinskega pomočnika bi bilo zelo naporno (E20) 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
Pomaga mi samo moj mož(E21). Sicer je včasih pomagala moja mama, a zdaj ne zmore več. (E22). Še tista prava 
prijateljica, ki sem jo imela, si hčerke ni upala paziti. Bilo ji je grozno. Bala se je (E23). Večkrat pa pride na obisk 
tudi sosedov fant, ki se z Barbaro kdaj pogovarja (E24). A ga nikoli ne prosimo za pomoč, ker se je tudi on malo 
boji (E25). Sicer pa ne prosiva drugih ljudi, da bi pazili na njo (E26). 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Ta pomoč pomeni ogromno, vse (E27). Pomeni, da lahko kam greš, da imaš nek čas, ko si lahko oddahneš od 
vsega (E28).  
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ne, to pa res nisem vključena (E29). 
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- V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
Tega takrat sploh ni bilo (E30). Se pa rada pogovorim z drugimi starši interno, če rabim pomoč, ker se mi zdi, da 
ti noben strokovnjak ne more dati toliko kot ena druga mama kar se tiče teh praktičnih vsakodnevnih stvari (E31). 
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
V zdravstvu se oseb z MDR kar na veliko otepajo, te stvari v zdravstvu bi se morale spremeniti. Zdravstvo bi nam 
staršem moralo biti bolj v oporo! (E32). So jim nepoznane situacije in se ne želijo ukvarjati z njimi. Ko je bila 
enkrat v bolnici se je davila, grozno kašljala, postavili so napačno diagnozo, ki ji ni pomagala in niso želeli kasneje 
postaviti nove diagnoze, ko se stanje ni izboljševalo. Sem morala urediti samoplačniško, to bi moralo kriti 
zdravstvo. (E33) . Tudi na popravljanje zob, mora oseba, ki ima težko MDR čakati 3 leta, ker mora biti pod 
narkozo. To, da ima nekdo težave z zobmi in mora čakati 3 leta na pregled, se mi ne zdi normalno (E34). 
Sama sem bila pred leti izredno depresivna in imela težave z anksioznostjo. Še danes jem tablete. Težave so se 
začele zaradi preobremenjenosti glede skrbi glede hčere (E35). Takrat bi potrebovala pogovore pri kakšnem 
psihiatru in se mi zdi, da bi to za starše oseb z MDR moralo biti vzpostavljeno (E36).  
 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z 
odraslo osebo z MDR? 
Morda bi za lažje funkcioniranje cele družine morali sproti prejemati od strokovnjakov vse potrebne informacije 
(E37), pravice, ki nam pripadajo (E38) in spremembe o zakonih (E39). Nihče nam ni nikoli nič povedal. Jaz sem 
vse morala brati sama (E40). Verjetno bi znali starši mlajših oseb z MDR povedati kaj več, jaz sem že tako v tem, 
da sem res navajena živeti tako kot je (E41). 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji? 
Zdi se mi, da je narejenih kar dosti stvari, saj imamo VDC, bivalne enote in stanovanjske skupine (E42). Je pa res, 
da je škoda, ker v Velenju zaenkrat še nimamo bivalnih enot in stanovanjskih skupin (E43). 
- S čim ste zadovoljni?  
Bivalne enote so namreč ena super zadeva (E44). Prednost bivalnih enot je, da jih ni preveč v skupini, imajo 
družbo, vendar je tam ustvarjeno prijetno domače vzdušje (E45). Všeč pri bivalni enoti mi je tudi, ker je blizu 
mene (E46).  
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
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Skrbi me, ker se v Velenju sicer gradi bivalna enota, a bo v njej premalo mest. Hči smo sicer prijavili, a me skrbi, 
da ne bo dobila mesta (E47). Slovenija bi morala, vsaj po mojem mnenju zagotoviti, da bi bile bivalne enote bolj 
pogoste in bolj dostopne (E48). Prav tako jaz osebno svoje hčerke nočem dati v zavod. Ta gneča v zavodu me 
ubija, straši (E49). Zavod je namreč tudi zelo daleč in nočem da je tako stran (E50). 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla 
oseba z MDR? 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
Sama ne čutim s strani socialnih delavk nobene podpore (E51).  
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami? 
Urejala sem na CSD varstveni dodatek (E52) in raznorazne odločbe (E53). Bolj take stvari. Včasih so tudi prihajale 
k nam domov preverit kako skrbimo za hči (E54). 
 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z 
Vami in Vašo družino? 
Če želiš kaj dobiti, moraš vse sam. Tam ti oni sami nič ne predlagajo in povejo. Morali bi bolj deliti informacije 
(E55)  in se bolj truditi izobraževati starše (E56). Staršem oseb z MDR je že tako težko, zato bi se lahko naučili 
stopiti korak nasproti nam staršem (E57).  
 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
Ženska (E58), 36 let (E59). 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
Ženska (E60), 59 let (E61). 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (E62). 
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INTERVJU F 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
- Kako poteka Vaš vsakdan? 
Moji hčerki z MDR dam zjutraj zdravila (F1), jo počasi uredim, oblečem in umijem (F2). Sama ni sposobna tega 
storiti sama (F3). Nato jo odpeljem v VDC (F4).  Če je dobre volje potem je tam približno 4 ure (F5). Vendar ima 
pogosto različne nasilne izpade in jo moram priti iskati prej (F6).  Popoldne imamo zelo obremenjen. Hči je 
popoldne namreč zelo nasilna: me lasa, ščipa, se dere Ko ji kaj ne paše postane zelo naporna. Recimo, če želi, da 
pride moj bivši mož na obisk in ji prijazno rečem, da danes ne more, postane nasilna. Težavna je tudi, če na primer, 
ne dobi za jesti takoj tega kar hoče (F7). Zvečer jo stuširamo in damo spat (F8). Ne hodi na nobene aktivnosti, saj 
ni sposobna, niti ji to njeno nasilno vedenje ne dopušča (F9). 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
Največjo oviro vidim pri delovanju CSD-jev (F10). Zdaj sem si na primer urejala tega osebnega asistenta. Ko 
prideš na CSD prositi za pomoč, te zavrnejo, so hladni (F11). Če ne prideš tja z vsemi papirji in zelo poučen o tem 
kaj točno so tvoje pravice, ne boš dosegel nič (F12). Oni tam ti ne bodo rekli 'Gospa glede na Vaše stanje, Vam 
pripada to in to in to.'. Vse informacije zadržijo zase (F13). Ne obveščajo nas staršev o naših pravicah in o pravicah 
naših otrok (F14). Za vse si sam, oni ti ne pomagajo (F15). Kot starši oseb z MDR imamo dovolj skrbi, ne rabimo 
še dodatnih ovir in to se mi zdi grdo od naše države: denar imajo za vse, za otroke z MDR, ki nimajo pa nič druga 
od življenja, pa se moraš sam kot starš krvavo boriti, da dobiš to, kar ti pripada (F16). 
Oviro mi predstavlja tudi Slovensko zdravstvo (F17). Zaradi dolgih čakalnih dob, moramo starši, ki smo že tako 
na tesno z denarjem posegati po samoplačniških pregledih, ker drugače ne gre (F18). Zdravniki se tudi ne zavedajo, 
da je za naše otroke z MDR nezaželjeno menjati osebne zdravnike (F19). Nekateri že tako imajo težave z bližino 
in zaupanjem do druge osebe in ko se končno navadijo na nekega zdravnika, mu zaupajo, se pričakuje, da se bo 
zdravnika zamenjalo. To je za osebe z MDR velik stres (F20). Osebe z MDR bi morale imeti vse življenje istega 
zdravnika in zobozdravnika (F21). 
- Kateri so pa Vaši viri opore? 
Jaz osebno se lahko najbolj  zanesem na očeta moje hčerke, mojega bivšega moža (F22). Na drugem mestu pa je 
takoj VDC in tamkajšnji zaposleni (F23). Niso samo izjemen vir informacij za nas starše, temveč tudi pomembna 
emocionalna podpora v časih stiske (F24). Ko imam kak dan, ko se mi zaradi hčerke ruši vse pred očmi in sem na 
robu joka, so vedno pripravljene in odprte za pogovor. Držijo me pokonci (F25).  
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z 
MDR, ki so Vam poznani?  
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Poznam nekaj stvari kot so nadomestilo za invalidnost (F26), dodatek za nego (F27), varstveni dodatek(F28) in 
osebni asistent (F29). 
- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
Jaz koristim za družinskega pomočnika (F30). Sama prejemam tudi pomoč mestne občine Šoštanj. Ker je hči zelo 
nasilna se ne sme voziti v kombiju z ostalimi otroki vsak dan do VDC-ja. Moram jo voziti sama. Tako mi mestna 
občina Šoštanj vsak mesec nakaže 70 evrov za stroške za bencin (F31). 
 
- Če jo, kaj Vam pomeni? 
Finančna pomoč, ki jo prejemamo, mi pomeni ogromno (F32). Brez državne finančne pomoči, ne vem kako bi 
shajali. Ko plačaš račune in vse stroške na koncu meseca ne ostane več veliko (F33). Poleg vseh stroškov moram 
hčerko zaradi slabega zdravstvenega sistema v Sloveniji pogosto peljati tudi na samoplačniške preglede (F34).  
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
To je čisto odvisno od posameznika  kako ima to urejeno. Moji starši so imeli mene zelo pozno in so že zelo v 
letih. Tako, da od svojih staršev nisem nikoli bila deležna pomoči (F35). Največ se lahko zanesem na bivšega 
moža (F36). Prijateljev pa niti ne obremenjujem. Nikoli ne razumejo moje situacije in ne čutim neke opore in 
razumevanja iz njihove strani (F37). 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Ko imaš takega otroka, ti pomoč drugih ljudi pomeni izjemno veliko. (F38). Če rabim kdaj kaj, mi je mož vedno 
pripravljen pomagati. Zelo mi zna olajšati stvari (F39).  
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ne, nisem vključena v nobeno podporno skupino (F40). 
- V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
Ko je bila mala sem bila, zdaj že leta nisem več (F41). Iskreno mi nebi shodilo časovno, glede varstva, nimam niti 
energije (F42). Ko rabim podporo kakšnega drugega starša osebe z MDR, ki bi mi znal svetovati in bi me razumel, 
ga raje pokličem (F43). 
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
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Tako je, vsi starši, ki imamo naše odrasle osebe z MDR doma, ki za njih skrbimo, bi si zaslužili več kot le 
minimalno plačo (F44). So dnevi, ko sem sama čisto psihično uničena. To delo je zelo naporno, zaslužimo si več. 
Ne, da na koncu meseca gledamo na vsak evro (F45). Prav tako bi starši oseb z MDR potrebovali možnost 
občasnega varstva. Ko stvari postanejo preveč, ali pa ko bi morali iti kam za par dni, da bi lahko naše otroke pustili 
v varstvu v neki bivalni enoti ali podobni zadevi (F46). Starši bi nujno potrebovali tudi več razumevanja iz 
zdravstvene stroke za specifične potrebe naših otrok, ne da moramo posegati po samoplačniških pregledih (F47). 
Prav tako pa bi starši oseb z MDR nujno potrebovali več informacij (F48)!  
 
 
 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z 
odraslo osebo z MDR? 
Nujno bi bilo potrebno urediti in spremeniti stvari glede osebne asistence. Potrebovali bi več ur, več asistentov 
(F49). Meni se z osebnim asistentom ni kaj dosti spremenilo, dobim več denarja, ne pa več pomoči. Še kar sem 
sama za vse (F50). Nihče nikoli ne pomisli na sorojence. Če bi imeli več asistentov, bi se lahko oni kdaj ukvarjali 
s starejšo hčerko in jaz z najmlajšo. Ne da je ona ves čas tako zapostavljena (F51). 
 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji? 
Glede zavodov imam močno mnenje. Zdijo se mi izjemno slaba možnost bivanja za osebe z MDR (F52). Tam 
nimajo nobene zasebnosti (F53), v sobi je po več ljudi (F54), imajo nek strog režim brez možnosti svobode (F55).  
- S čim ste zadovoljni?  
Z bivalnimi enotami (F56) in stanovanjskimi skupinami (F57), ki omogočijo našim otrokom z MDR res najbolj 
kvalitetno življenje in čim boljši približek neke domače oskrbe (F58). 
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
Spremeniti bi si glede institucionalnega varstva želela marsikaj. Zavodi bi morali imeti več zaposlenih, če že imajo 
toliko ljudi (F59). In prav tako so  Zavodi v Sloveniji tako nabito polni, na mesto moraš čakati več mesecev, enako, 
še huje, je z bivalnimi enotami in stanovanjskimi skupinami (F60). Potrebno bi bilo zgraditi več bivalnih enot in 
poskrbeti za dostopnost (F61). Potrebno je začeti zapirat zavode (F62).  
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RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla 
oseba z MDR? 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
Kar se tiče naših socialnih delavk, nam ne nudijo nobene opore in podpore. Katastrofa od katastrofe (F63). 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami? 
Zgolj iz formalnega vidika, kot je na primer urejanje statusa invalida (F64) in ostale neke finančne pomoči (F65). 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z 
Vami in Vašo družino? 
Več informacij od njih, ne da jih držijo za sebe (F66). Več empatije (F67) in razumevanja, da smo kot starši oseb 
z MDR že tako pod stresom, psihično obremenjeni (F68) in da potrebujemo njihovo pomoč in deljenje nasvetov 
(F69). 
 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
Ženska (F70), 26 let (F71). 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
Ženska (F72), 49 let (F73). 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (F74). 
 
 
INTERVJU G 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
- Kako poteka Vaš vsakdan? 
Zbudimo se ob 6:30 (G1). Najprej se sinu pomagam obleči in umiti (G2). Sam tega ne more (G3). Rad nosi srajce, 
ampak si na primer ne zna sam zapreti gumbov. Tudi ko je, moram biti z njim, saj ne zna v redu žvečiti in pogosto 
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golta hrano. Ga je treba opominjati, da se ne zaduši. Moraš biti prisoten pri prehranjevanju (G4). Nato ga peljem 
do avtobusne postaje, kjer ga kombi pelje v VDC (G5). Ko pride domov popoldne ga grem iskati do avtobusne 
(G6). Imamo težek problem, ki ga nismo mogli rešiti ne mi, ne zdravstvo- sin ima močno fobijo pred neznanimi 
ljudmi in živalmi. Tako, da ne gre nikamor sam (G7). Popoldne z njim pogosto telovadim (G8). 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
Meni je najtežje to, ko razmišljam o tem, kako bo, ko mene več ne bo (G9). V Sloveniji glede institucionalne 
oskrbe ni dobro poskrbljeno, saj ni dobro razširjena. (G10). Skrbi me, kaj se bo zgodilo z njim in kje bo končal 
(G11). Mi bi njega že zdaj dalo v bivalno enoto, pa ni prostih mest (G12). V zavod nočem, da gre. Bila sem enkrat 
tam in upam, da moj sin nikoli ne konča tam (G13). Težko pa je tudi to, ker naš sin ni in nikoli ne bo samostojen 
(G14). Pojavi se strah ob zavedanju, da bom mati vso svoje življenje. (G15).  
- Kateri so pa Vaši viri opore? 
Moj glavni in edini vir opore je moj mož (G16). Ogromna pomoč pa mi je tudi VDC in vsi, ki delajo tam (G17). 
Ko imaš otroka z MDR so obdobja večje osebne krize. In ko je do tega prišlo, so bili tam vsi za mene, pripravljeni, 
da se pogovorijo o tem, kaj doživljam (G18). Pa tudi društvo Sožitje (G19), tam se družimo, imamo kaka 
izobraževanja, izmenjamo mnenja. Fajn je (G20)!  
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z 
MDR, ki so Vam poznani?  
Poznam možnost osebne asistence (G21) in to finančno pomoč za invalide (G22). 
Ste sami te podpore deležni in jo koristite? 
Dobiva sin nek dodatek, ker ima status invalida (G23). Osebne asistence ne koristim, saj sem zanjo izvedela šele 
pred kratkim. Kaj več pa ne poznam (G24). 
 
Če jo, kaj Vam pomeni? 
Ta sinova finančna pomoč mi pomaga in precej lajša stvari. Vsaka finančna pomoč je cenjena, ker imamo malo 
težave vsak mesec, da pridemo finančno čez (G25). 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
Od vseh ljudi, se lahko najbolj zanesem na moža. On ima s sinom tako izjemno dober odnos, tako lepo skrbi za 
njega. Mož je delal v rudniku in je že 10 let v pokoju. Tako da je sin veliko bolj navezan nanj (G26). Veliko pa 
pomagata tudi starejša sinova (G27). 
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-Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Moj mož je moja skala. Samo ker imam njega, vem, da sem rojena pod srečno zvezdo. Ko pridem utrujena iz 
službe in nimam energije, on prevzame delo s sinom. On se v večini res največ ukvarja z njim (G28). Tudi sinova 
kdaj popazita na njega, da imava midva z možem prosto in bolj sproščeno popoldne (G29). Pomoč, ki mi jo nudijo 
oni trije je zame sveta. Ko imaš ob sebi take ljudi je lažje, ker veš da nisi sam (G30).  
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ne, nisem (G31). 
- V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
Nikoli ni bilo neke potrebe (G32). Včasih tega ni bilo toliko, kot je najbrž danes (G33).  
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
Potrebno bi bilo imeti neko občasno varstvo za odrasle osebe z MDR. Včasih je tako težko, da rabiš kak dan, da 
bi zadihal. Ali pa bi rad kam šel. Veliko kdo od nas nima ljudi, ki bi bili pripravljeni pazit naše otroke (G34). Ko 
si starejši je vedno težje (G35). Pa tudi več informacij bi potrebovali, ne da se moramo tako boriti, da izvemo kaj 
nam pripada. Pripada po zakonu (G36)! Včasih si želim, da bi bili bolj finančno podprti pri financiranju potreb 
naših otrok (G37). Sin ima resno bolezen stopal in potrebuje posebne čevlje, ki stanejo 130 evrov. To so ogromni 
stroški, ampak jih rabi, zato jih je potrebno kupit (G38). Prav tako moram jaz telovaditi z njim, ker si ne moremo 
privoščiti fizioterapij, ki pa mu ne pripadajo več (G39). 
 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z 
odraslo osebo z MDR? 
Ko se rodi otrok z MDR, se pozabi na starše in na sorojence. Vse se vrti okrog otroka z MDR. Tudi ko odraste. 
Nenehno si namreč utrujen, vedno je neko drugo delo (G40). Potrebna bi bila neka svetovanja, pogovori s 
psihiatrom za starše. Družine skozi vsa leta doživljamo toliko nekih stisk in vzponov pa padcev, da bi potrebovali 
strokovno pomoč nekoga, da nas vodi čez to (G41). 
 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji? 
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Sem zelo proti zavodom (G42)! Groza res, kako je tam. Ko sardine v konzervi, nobenega osebnega stika ni. Čisto 
preveč ljudi (G43). 
S čim ste zadovoljni?  
Všeč so mi bivalne enote (G44). Bivalne enote, vsaj kolikor poznam, so fajn, ker ustvarijo tako zasebno vzdušje 
(G45). Niso pa čisto sami. Nekdo je tam, da pazi na njih. Ker sam moj sin ne more živeti (G46). 
Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
Spremenila bi samo to, da bi bilo več, več, veliko več bivalnih enot (G47)! Na društvu Sožitje so nam jih enkrat 
predstavili, kako delujejo. Bi ga dala v bivalno enoto, ampak ni, ni mest. V Velenju bi se naj gradila, ampak je 
spet tako malo mest. Večina jih bo izpadla (G48). 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla 
oseba z MDR? 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
So mi pomagale, ko sem morala na CSD prinesti kakšne dokumente, pa za izpolnit te vloge (G49). Kaj druga pa 
nisem kaj dosti sodelovala z njimi, da bi lahko rekla (G50). 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami? 
Oddaja kakšnih vlog večinoma (G51). Podaljšanje roditeljske pravice (G52) in ta status invalida (G53). Vem, da 
bom šla na CSD v kratkem, ker bi rada izvedela kaj točno je ta osebna asistenca (G54). 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z 
Vami in Vašo družino? 
Čisto nič nebi spremenila pri sodelovanju s socialnimi delavkami (G55). Nisem kaj dosti v stiku z njimi, ko sem, 
pa je vse kot mora biti. Sem zelo zadovoljna z njimi, za pohvalit! Opravijo svoje delo kot je treba (G56). 
 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
Moški (G57), 28 let (G58). 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
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Ženska(G59), 63 let (G60). 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (G61). 
 
INTERVJU H 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
 
- Kako poteka Vaš vsakdan?  
S hčerko se zbudiva ob 5:20 (H1). Potem imava zelo ustaljeno rutino, točen vrstni red. To je za njo zelo pomembno 
(H2). Se pravi pomagam se ji umiti in obleči (H3). Za vse rabi mojo pomoč, nadzor (H4). Tako se pripravi na 
odhod kombija za VDC (H5). Jaz grem v službo (H6). Ko pride domov, preživljava popoldne in večer skupaj. Jaz 
delam polovični delovni čas in sem že doma, ko ona pride. Popoldne se nenehno nekaj dogaja (H7). Z njo je 
potrebno non stop nekaj početi. Če nebi vsak dan šli ven, se gibali, bi se to zelo poznalo na njenem vedenju. Bila 
bi bol nasilna, bolj naporna (H8). 
 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro? 
Največjo oviro vidim na zdravstvenem področju (H9). Kot starši imamo že tako tisoč in eno skrb in zdravstvo bi 
nam moralo olajšati stvari, ne da se moramo sekirati še s tem (H10). Osebe z MDR nimajo svojega zdravnika, 
nekdo, ki bi bil specializiran zato in bi se spoznal na težave, ki jih imajo. Hči tako hodi k različnim specialistom- 
psihiatrom, nevrologom (H11). Psihiatri na primer bi radi pomagali, ampak niti ne znajo, oni imajo v večini tam 
samomorilne ljudi, anoreksične punce.. ne znajo se ukvarjat z našimi otroki. Zato bi osebe z MDR potrebovale 
osebnega zdravnika, ki bi imel te stvari pokrite, ki bi razumel in poznal posebnosti naših otrok (H12). Prav tako 
so čakalne dobe nenormalno dolge, preden prideš na vrsto imaš že nov problem. Potrebno je ukrepati takoj, ne se 
naročiti in čakati (H13). Veliko oviro mi predstavlja tudi to, da je moja hči v javnosti precej naporna, tudi nasilna 
(H14).  
 
-  Kateri so pa Vaši viri opore? 
Glavni vir opore je trenutno asistentka, ki pripada moji hčerki od lanskega maja (H15). Veliko oporo pa vidim 
precej tudi v društvu Sožitje (H16). Oni nudijo vse: družabnost, pomoč, pravne nasvete .. To vse mi je res v veliko 
oporo (H17). 
  
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani?  
Poznam invalidnino (H18), dodatek za pomoč in postrežbo (H19), osebni asistent (H20) in društvo Sožitje (H21). 
 
- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
Sama koristim vse našteto. Hči ima status invalida in prejema tudi dodatek za pomoč in postrežbo.(H22). 
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- Če jo, kaj Vam pomeni? 
To za mene predstavlja ogromno finančno olajšavo. Namreč sama delam polovičen delovni čas na invalidski in 
imam zelo nizek prihodek (H23). En del denarja, ki ga hči prejema varčujem na varčevalnem računu, en del pa hči 
porabi za svoje preživljanje. To pomeni, da se iz tega denarja sofinancira terapevtsko jahanje, ki ji izjemno pomaga, 
različni zdravniški pregledi in razno alternativno zdravljenje (H24). 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
To je pa pri meni kar malo drugače kot verjetno pri komu ja .. Prijatelji so ostali pri meni samo tisti, ki sprejemajo 
mojo hči (H25). Od njih v večini dobim emocionalno podporo, pogovore, ko jih potrebujem (H26). Varstva od 
njih nisem nikoli pričakovala, ker vem, da je moja hči preveč naporna in težavna za nekoga, ki tega ni navajen. 
Nebi niti zmogli, tudi če bi želeli (H27). Moji starši so umrli, drugega nimam (H28). 
 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Neke neformalne podpore nimam (H29). Sem včasih imela stisko, sem si želela, da bi imela koga. Včasih sem 
tako izčrpana, sesuta (H30). Ampak nekdo, ki ni jaz je ne more čuvati. Včasih so ljudje poizkušali, ampak je 
prenaporno. Za eno osebo, je moja hči preveč (H31).  
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ne, to pa nisem (H32). 
 
- V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
Mene to sploh ne zanima (H33). Prvič, nimam časa (H34), drugič me bolj sprosti, da grem hodit s svojo hčerko, 
kot da se pogovarjam z drugimi starši (H35). Eden izmed razlogov je tudi, da takrat nismo imeli toliko otrok z 
vedenjskimi motnjami v skupini in se mi je zdelo zaman svoje probleme razlagati nekomu, ki ne razume kaj 
prestajam (H36). 
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
Jaz čutim eno samo veliko potrebo in to je, da je za primer, da umrem ali zbolim poskrbljeno za mojo hčerko. Da 
bo nekdo takoj priskočil in prevzel skrb zanjo (H37). 
V Sloveniji zato nimamo nič poskrbljeno. Verjetno bi jo šele čez nekaj dni strpali v nek zavod (H38). Pa kar bi 
brez dvoma še potrebovali, je več pomoči strokovnjakov (H39). Če se nebi jaz tako z njo ukvarjala, delala z njo 
vaj, ki sem jih sama našla v knjigah, nekih govornih, motoričnih ..bi hči zelo nazadovala. Slovensko zdravje nudi 
tako malo terapij, da je na staršu toliko teže. Tak otrok rabi vsakodnevne terapije, ali vsaj enkrat tedenske. Ne na 
en mesec (H40).  
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- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z odraslo osebo z 
MDR? 
Potreba po varstvu popoldne in med počitnicami (H41). Zaradi vse skrbi, ki jo imaš zaradi skrbi za tega otroka 
nimaš dovolj časa za človeške odnose. Ne s partnerjem, bližnjimi. Veliko odnosov zaradi tega tudi razpade (H42). 
Olajšalo bi se že veliko, če bi komisija za dovoljenje ur osebne asistence razumela, da imajo nekateri resne 
vedenjske težave in potrebujejo več ur pomoči. Za nas je 30 ur izjemno premalo (H43). 
 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji?  
To je tako. Moj otrok ni primeren za to (H44). Potrebuje trdno strukturo, razdelan urnik in sistem, ki funkcionira 
na sistem nagrad. Potrebovala bi zelo spretno vzgojiteljico, nekoga, ki bi res znal delati z njo in jo razumel kako 
deluje. Ampak tega v zavodih ni (H45) Hči je primerna za samostojno bivanje ob podpori asistentov. Ob ustrezni 
podpori bi funkcionirala (H46).  
 
- S čim ste zadovoljni?  
Težko rečem glede institucionalnega varstva, ker sama ne ne poznam dovolj tega področja, ker ni primerno za 
mojega otroka (H47). Se mi pa zdi ideja bivalnih enot pohvalna (H48).  
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
Slovenija bi morala narediti kaj na področju institucionalnega varstva in iti malo v korak s časom, bolj slediti 
Evropskemu načinu razmišljanja glede tega. Oni zelo podpirajo vključenosti v socialno okolje za osebe z MDR 
(H49). Zgraditi bi bilo potrebno več bivalnih enot (H50). V našem mestu že 20 let prosijo za bivalno enoto, pa ni 
nič od tega (H51). 
 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
To je domač kraj kjer se vsi poznamo, tako da če smo prišli vprašat kakšne so moje in hčerine pravice, so bile zelo 
prijazne in so povedale vse kar je bilo potrebno (H52).  
 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami?  
Samo ta uradniška opravila, ki jih oni nudijo (H53). Hči je na primer opravičena plačila malice na šoli in se to 
ureja na CSD (H54). Pa urejali smo tam osebno asistenco (H55) in status invalida (H56). 
 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z Vami in Vašo družino? 
Mene ni zmotilo popolnoma nič. Bile so zelo prijazne in kooperativne. Zaenkrat nimam pripomb (H57). 
 
 
Demografski podatki 
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- Starost in spol osebe z MDR 
Ženska (H58) , 31 let (H59). 
 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
Ženska (H60), 58 let (H61). 
 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (H62). 
 
 
INTERVJU I 
 
RV1: Kakšno podporo prejemajo starši odraslih oseb z MDR? 
- Kako poteka Vaš vsakdan?  
Zdaj zaenkrat hodi hči v VDC (I1). Skoraj sama se lahko zjutraj uredi, ampak še vseeno potrebuje nekaj nadzora. 
Včasih se na primer narobe preobleče, si noče umiti zob(I2). Ko pride iz VDC-ja, gre počivat. Potem pa jo 
poskušamo vključiti  kaj v delo doma. Kakšno pospravljanje, obešanje perila (I3). Zvečer pa spet vedno potrebuje 
spodbudo, da se umije, obleče v pižamo (I4).   
 
- Kaj Vam kot staršu odrasle osebe z MDR predstavlja največjo oviro?  
Za zmeraj so otroci. Preostali, zdravi otroci, se nekoč osamosvojijo, znajo neke stvari narediti sami, moja hči pa  
naju bo vedno potrebovala (I5). Je neka skrb. Bolj si v letih težje je, ker nimaš več toliko energije in potrpljenja 
(I6). Najbolj pa me skrbi kaj bo, ko naju z možem več ne bo (I7). V Sloveniji glede teh institucij ni poskrbljeno 
kot bi moralo biti. In to me kot starša zelo skrbi (I8). Ovira pa je tudi to, da ne dobiš kot starš vseh informacij (I9).  
Za čisto vsako informacijo se moraš boriti. Nihče ti nič ne pove (I10). 
 
- Kateri so pa Vaši viri opore?  
Večkrat zdaj mi je bila zelo v oporo zaposlena na VDC (I11) in ljudje na društvu Sožitje (I12). Tam smo starši, ki 
imamo iste težave. Drug drugemu znamo najbolje svetovati. Se pogovorimo in je bolje. (I13) 
 
- Kakšni so obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči staršem odraslih oseb z MDR, ki so Vam poznani?  
Preko društva sožitje so to razni seminarji, vikend predavanja, kjer se lahko izobrazimo in kaj zvemo (I14). Poznam 
samo sisteme pomoči, ki jih koristimo. To je podaljšanje starševske pravice (I15) in invalidnina (I16). 
 
- Ste sami te podpore deležni in jo koristite?  
Mi koristimo podaljšanje starševske pravice (I17) in invalidnino (I18). 
 
- Če jo, kaj Vam pomeni? 
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Sigurno ta finančna pomoč, ki nam pripada omogoča neke dodatne stvari, ki si jih sicer nebi mogli omogočiti 
(I19). Na primer zaradi tega denarja ji lahko omogočimo kakšno kopanje, posebne zdravstvene masaže in podobne 
stvari. Zaradi teh sredstev ji lahko kaj dodatno omogočimo (I20). 
 
- Kakšne neformalne oblike podpore in pomoči ste deležni?  
Sigurno je največja podpora od družine (I21) in prijateljev. Med seboj smo zelo povezani (I22). Oni so bili vedno 
tukaj za mene. Za vse pogovore in vzpone in padce, ki sem jih imela zaradi skrbi glede hčerke (I23). Ampak niso 
bili samo za pogovore, da jim ne bom delala krivice. Pogosto so nudili tudi varstvo, ko sva ga potrebovala. Še 
vedno ga (I24). 
 
- Kaj za Vas pomeni ta podpora? 
Ta pomoč je najvišje cenjena (I25). Kot starš osebe z MDR, ti včasih paše, da veš, da je otrok nekje na varnem 
ampak da imaš ti možnost iti kam sam s partnerjem, početi kaj, kar sicer nebi mogel (I26). 
 
- Ste vključeni v kakšno podporno skupino za pomoč družinam?  
Ne, to pa res nisem (I27). 
 
- V primeru, da niste vključeni v nobeno skupino, kaj je razlog za to? 
V prvi vrsti je razlog za to pomanjkanje časa (I28). 
 
RV2: Kaj bi starši odraslih oseb z MDR še potrebovali? 
 
- Kaj bi kot starš odrasle osebe z MDR še potrebovali glede podpore in pomoči Vam? 
Neko večjo finančno varnost s strani države (I29). Pa seveda, tudi neko zagotovilo s strani odgovornih, da bo za 
tvojega otroka poskrbljeno, ko te ne bo več (I30). Ker jaz nočem da pristane v zavodu ko me ne bo (I31).  
 
- Kakšna (dodatna) podpora in spremembe bi bile po Vašem mnenju potrebne za družine z odraslo osebo z 
MDR? 
Nič kej ne pogrešam. Znašli smo se s tem kar nam je bilo dano (I32).  
 
- Kakšen je Vaš pogled na institucionalno varstvo odraslih oseb z MDR v Sloveniji?  
Zdi se mi, da je institucionalno varstvo v Sloveniji super urejeno! Imamo vse kar potrebujemo (I33). 
 
- S čim ste zadovoljni?  
VDC-ji sem menja, da super delujejo (I34). Imajo zelo raznolike dejavnosti, zelo fajn prilagojene sposobnostim 
varovancem. VDC-ji so res krasna stvar (I35).  
 
- Kaj bi pa želeli glede tega spremeniti? 
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Brez dvoma bi si želela večjo možnost dostopnosti do bivalnih enot (I36). Mi se že leta v našem kraju borimo za 
bivalno enoto! Iščemo investitorje in svašta. Pa ne gre (I37). 
 
RV3: Kakšen je prispevek socialnega dela pri podpori družine, v kateri živi odrasla oseba z MDR? 
- Kakšno vlogo imajo pri podpori Vam in Vaši družini socialne delavke? 
Ja, v bistvu šolska socialna delavka nam je bila še največ v oporo (I38). Ne samo kot pomoč pri nekih nasvetih 
ampak tudi za pogovore. Nekajkrat sem jo poklicala samo zato, ker sem potrebovala kakšen nasvet. Sva bili 
dogovorjeni, da lahko (I39).  
 
- Kateri so razlogi, za Vaše sodelovanje s socialnimi delavkami?  
V bistvu ob vključevanju v šolo so mi na CSD-ju predstavili moje pravice, odločbe, ki sem jih morala urediti (I40). 
Pa urediti sem morala tudi podaljšanje starševske pravice (I41). 
 
- Kaj bi si želeli izboljšati in spremeniti pri sodelovanju s socialnimi delavkami z Vami in Vašo družino? 
Odnos je bil vsekakor zelo v redu. Zelo prijazne so bile (I42). Edino glede informacij imam manjši komentar. 
Starše nas nikoli ne seznanijo če je kakšna novost. Ali pri finančni pomoči, ali čemerkoli drugem. Na koncu moraš 
vse informacije izbrskati sam. Zdi se mi prav, da bi nam CSD mogel zagotoviti te informacije (I43). 
 
Demografski podatki 
- Starost in spol osebe z MDR 
Ženska (I44), 33 let (I45). 
- Starost in spol intervjuvanega starša 
Ženska (I46), 58 let (I47). 
- Ali živite skupaj z osebo z MDR? 
Da (I48). 
 
9.3 Odprto kodiranje 
 
Številka 
izjave 
Izjava  Pojem Kategorija Nadkategorija 
A1 Ko se zjutraj zbudim, 
uredim sina. 
Urejanje sina Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
A2 Zdaj ko je bolan, traja 
malo dlje. 
Čas potreben za nego je 
odvisen od 
zdravstvenega stanja 
osebe z MDR  
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
A3 Najprej urediva 
njegovo osebno 
higieno, saj ima ponoči 
še plenico. 
Menjava plenice Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
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A4 Potem se umijeva, Umivanje sina Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
A5 Nato mu prevežem 
rano na nogi in vzame 
inzulin in tablete za 
ledvice. 
Pomoč pri zdravstveni 
oskrbi 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
A6 Potem gre v VDC, Zjutraj odhod v VDC VDC Potek običajnega 
dne 
A7 tam je po navadi od 
8:00-12:00. 
Dopoldanski termin v 
VDC-ju 
VDC Potek običajnega 
dne 
A8 Ko pride domov se 
zaposli s kartami in 
različnimi igrami na 
računalniku. 
Kartanje in igranje iger 
na računalniku 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
A9 Veliko barva tudi 
različne pobarvanke. 
Barvanje pobarvank Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
A10 Po kosilu gremo ven, 
če je lepo vreme. 
Aktivnosti zunaj Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
B1 Vsako jutro se zbudiva 
ob 6:00. 
6:00 Čas bujenja Potek običajnega 
dne 
B2 Ko se zbudi, ji najprej 
pomagam z osebno 
higieno, jo stuširam, 
pomagam pri umivanju 
zob in oblačenju. 
Tuširanje, umivanje 
zob in oblačenje 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
B3 Ko pojemo zajtrk se 
odpeljemo v VDC. 
Zjutraj odhod v VDC VDC Potek običajnega 
dne 
B4 Ko pridemo domov 
imamo kosilo. 
Kosilo ob prihodu iz 
VDC-ja 
Kosilo Potek običajnega 
dne 
B5 Po kosilu ima tečaj 
plavanja, ki ga 
organizira Društvo 
Sožitje za osebe z 
MDR. 
Plavalni tečaj po kosilu Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
C1 Zjutraj ga pripravim, 
umijem, ga pomagam 
obleči. 
Umivanje in pomoč pri 
oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
C2 Sam tega ne zmore. Potreba odrasle osebe z 
MDR po pomoči pri 
umivanju in oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
C3 Nato ga peljem v VDC. Zjutraj odhod v VDC VDC Potek običajnega 
dne 
C4 Ko pride domov mu 
skuham kosilo. 
Kosilo ob prihodu iz 
VDC-ja 
Kosilo Potek običajnega 
dne 
C5 Malo je problematičen 
ta popoldanski čas, ker 
ga malo dolgočasno 
preživlja. Nima nobene 
aktivnosti, ne vem 
vedno kako ga zaposliti 
Dolgočasno 
preživljanje 
popoldanskega časa 
brez aktivnosti 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
C6 Veliko časa preživi na 
računalniku 
Večinski del dneva 
preživet na računalniku 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
D1 Oba z možem sva 
dopoldne  v službi. 
Starša dopoldne v 
službi 
Služba  Potek običajnega 
dne 
D2 Iz Nazar je v Velenje 
organiziran prevoz, 
Organiziran prevoz v 
VDC  
VDC Potek običajnega 
dne 
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tako da vsako jutro 
sina peljeva do 
zbirališča, kjer ga 
pobere kombi in ga 
pelje v Velenje. 
D3 Ob 15:10 sina kombi 
pripelje nazaj iz VDC-
ja. 
Prihod domov iz VDC-
ja s kombijem v 
popoldanskem času 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
D4 Trikrat na teden hodi 
na plavanje v Velenje. 
Tečaj plavanja trikrat 
na teden 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
D5 Tako, da ko pride iz 
VDC-ja greva 
praktično takoj nazaj v 
Velenje na bazen in 
prihajava domov po 
21h kar je precej 
naporno. 
Takoj ob prihodu iz 
VDC-ja v Velenje na 
trening 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
E1 Moj vsakdan poteka 
nekako tako, da se 
zjutraj odpravimo v 
VDC. 
Zjutraj odhod v VDC VDC Potek običajnega 
dne 
E2 Hčerko zjutraj oblečem 
in umijem. 
Umivanje in pomoč pri 
oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
E3 Ker ima težko MDR, 
tega sama ne zmore. 
Potreba odrasle osebe z 
MDR po pomoči pri 
umivanju in oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
E4 Jaz sem med drugim 
tudi družinski 
pomočnik in ko je ona v 
domu poskrbim za vse 
stvari doma. 
Urejanje stvari doma v 
času odsotnosti osebe z 
MDR 
Obveznosti starša Potek običajnega 
dne 
E5 Postoriti moram 
vsakodnevne stvari, 
pospravit stanovanje in 
skuhat kosilo, delam 
tudi na vrtu. 
Pospravljanje 
stanovanja, kuhanje, 
delo na vrtu 
Obveznosti starša Potek običajnega 
dne 
E6 Ko pride iz VDC-ja 
vedno kosila in spije 
kavo. 
Kosilo in pitje kave ob 
prihodu iz VDC-ja 
Kosilo Potek običajnega 
dne 
E7 Ker ima težko motnjo 
ni sposobna delati 
kakšnih posebnih 
stvari, tako se igra s 
takšnimi barvnimi 
plastičnimi vrvicami in 
rada posluša pesmice. 
Kaj druga težko počne. 
Zaradi težke MDR 
omejitev glede možnih 
aktivnosti- večinoma 
igra z barvnimi 
plastičnimi vrvicami in 
poslušanje pesmi 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
F1 Moji hčerki z MDR 
dam zjutraj zdravila, 
Pomoč pri jemanju 
zdravil 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
F2 Jo počasi uredim, 
oblečem in umijem. 
Umivanje in pomoč pri 
oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
F3 Sama ni sposobna tega 
storiti sama. 
Potreba odrasle osebe z 
MDR po pomoči pri 
umivanju in oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
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F4 Nato jo odpeljem v 
VDC. 
Zjutraj odhod v VDC VDC Potek običajnega 
dne 
F5 Če je dobre volje 
potem je tam približno 
4 ure. 
Dopoldanski termin v 
VDC-ju 
VDC Potek običajnega 
dne 
F6 Vendar ima pogosto 
različne nasilne izpade 
in jo moram priti iskati 
prej. 
Zaradi nasilnih izpadov 
omejen čas v VDC 
VDC Potek običajnega 
dne 
F7 Popoldne imamo zelo 
obremenjen. Hči je 
popoldne namreč zelo 
nasilna: me lasa, ščipa, 
se dere. Ko ji kaj ne 
paše postane zelo 
naporna. Recimo, če 
želi, da pride moj bivši 
mož na obisk in ji 
prijazno rečem, da 
danes ne more, postane 
nasilna. Težavna je 
tudi, če na primer, ne 
dobi za jesti takoj tega 
kar hoče. 
Obremenjeno popoldne 
zaradi hčerkinega 
nasilja 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
F8 Zvečer jo stuširamo in 
damo spat. 
Zvečer nudena pomoč 
pri tuširanju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
F9 Ne hodi na nobene 
aktivnosti, saj ni 
sposobna, niti ji to 
njeno nasilno vedenje 
ne dopušča. 
Nasilno vedenje 
preprečuje obiskovanje 
popoldanskih aktivnosti 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
G1 Zbudimo se ob 6:30. 6:30 Čas bujenja Potek običajnega 
dne 
G2 Najprej se sinu 
pomagam obleči in 
umiti. 
Umivanje in pomoč pri 
oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
G3 Sam tega ne more. Potreba odrasle osebe z 
MDR po pomoči pri 
umivanju in oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
G4 Rad nosi srajce, ampak 
si na primer ne zna sam 
zapreti gumbov. Tudi 
ko je, moram biti z 
njim, saj ne zna v redu 
žvečiti in pogosto golta 
hrano. Ga je treba 
opominjati, da se ne 
zaduši. Moraš biti 
prisoten pri 
prehranjevanju. 
Pomoč pri zapiranju 
srajce in nadzor pri 
prehranjevanju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
G5 Nato ga peljem do 
avtobusne postaje, kjer 
ga kombi pelje v VDC. 
Organiziran prevoz v 
VDC 
VDC Potek običajnega 
dne 
G6 Ko pride domov 
popoldne ga grem 
iskati do avtobusne. 
Prihod domov iz VDC-
ja s kombijem v 
popoldanskem času 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
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G7 Imamo težek problem, 
ki ga nismo mogli rešiti 
ne mi, ne zdravstvo- sin 
ima močno fobijo pred 
neznanimi ljudmi in 
živalmi. Tako, da ne 
gre nikamor sam. 
Strah pred neznanimi 
ljudmi in živalmi 
odrasli osebi z MDR 
onemogoča samostojno 
gibanje 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
G8 Popoldne z njim 
pogosto telovadim. 
Telovadba ob pomoči 
starša 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
H1 S hčerko se zbudiva ob 
5:20. 
5:20 Čas bujenja Potek običajnega 
dne 
H2 Potem imava zelo 
ustaljeno rutino, točen 
vrstni red. To je za njo 
zelo pomembno. 
Pomembnost ustaljene 
jutranje rutine 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
H3 Se pravi pomagam se ji 
umiti in obleči. 
Umivanje in pomoč pri 
oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
H4 Za vse rabi mojo 
pomoč, nadzor. 
Potreba odrasle osebe z 
MDR po pomoči pri 
umivanju in oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
H5 Tako se pripravi na 
odhod kombija za 
VDC. 
Organiziran prevoz v 
VDC 
VDC Potek običajnega 
dne 
H6 Jaz grem v službo. Dopoldne v službi Služba Potek običajnega 
dne 
H7 Ko pride domov, 
preživljava popoldne 
in večer skupaj. Jaz 
delam polovični 
delovni čas in sem že 
doma, ko ona pride. 
Popoldne se nenehno 
nekaj dogaja 
Preživljanje 
popoldanskega časa 
skupaj 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
H8 Z njo je potrebno non 
stop nekaj početi. Če 
nebi vsak dan šli ven, 
se gibali, bi se to zelo 
poznalo na njenem 
vedenju. Bila bi bol 
nasilna, bolj naporna 
Potrebna nenehna 
animacija in aktivnosti 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
I1 Zdaj zaenkrat hodi hči 
v VDC. 
Obiskovanje VDC  VDC Potek običajnega 
dne 
I2 Skoraj sama se lahko 
zjutraj uredi, ampak še 
vseeno potrebuje nekaj 
nadzora. Včasih se na 
primer narobe 
preobleče, si noče 
umiti zob. 
Potreba odrasle osebe z 
MDR po pomoči pri 
umivanju in oblačenju 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
I3 Ko pride iz VDC-ja, 
gre počivat. Potem pa 
jo poskušamo vključiti  
kaj v delo doma. 
Kakšno pospravljanje, 
obešanje perila. 
Počivanje, pomoč pri 
delu doma in obešanje 
perila 
Preživljanje 
popoldneva 
Potek običajnega 
dne 
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I4 Zvečer pa spet vedno 
potrebuje spodbudo, 
da se umije, obleče v 
pižamo. 
Potrebna spodbuda za 
umivanje in 
preoblačenje 
Skrb za osebno 
higieno osebe z 
MDR 
Potek običajnega 
dne 
A11 Tako je, sprejmeš to kot 
je, nimaš kaj. Se 
navadiš, da tvoje 
življenje ne poteka 
običajno in da je težje 
kot bi bilo sicer, če bi 
bil otrok zdrav. 
Najtežje je to, ker sem 
za vse sama 
Sprijaznjenost s težjim 
življenjem, z lastno 
usodo in občutkom, da 
si sam za vse 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
A12 Sin je odvisen od mene 
in me potrebuje 
nenehno ob sebi 
Odvisnost osebe z 
MDR od starša 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
B6 Naše življenje je  
gotovo drugačno in 
težje, kot če bi bile vse 
normalni otroci, a smo 
se iz tega naučili 
potegniti nekaj 
pozitivnega 
Življenje je težje, a je v 
tem tudi kaj pozitivnega 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
B7 Mogoče bi v tem 
trenutku lahko rekla, 
da mi največjo oviro 
predstavlja to, da hči 
nikoli ne bo 
samostojna, 
Nesamostojnost odrasle 
osebe z MDR 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
B8 Ter smela voziti 
avtomobila. 
Nezmožnost vožnje 
avtomobila za osebo z 
MDR 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
B9 Popoldne nimam nikoli 
časa za sebe, ker hči 
vozim v mesto na 
plavanje. 
Pomanjkanje časa za 
lastne potrebe 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
B10 Hči ima tudi zelo velik 
strah pred neznanimi 
ljudmi in psi in tako 
sama ne more na 
sprehod. 
Strah pred neznanimi 
ljudmi in živalmi 
odrasli osebi z MDR 
onemogoča samostojno 
gibanje 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
C7 Brez dvoma bi kot eno 
glavnih ovir izpostavil 
to, da se mi zdi, da 
osebe z MDR še danes 
niso dovolj integrirane 
v družbo, kot bi lahko 
bile. 
Slaba integriranost oseb 
z MDR v družbo 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
C8 Kot starš v tem vidim 
veliko težavo, ker je še 
vedno smatran kot 
drugačen, nekaj manj 
od drugih. 
Dojemanje oseb z MDR 
kot manjvrednih 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
C9 Veliko oviro vidim tudi 
v zdravstvu, ki ni 
primerno 
organizirano. 
Neprimerna 
organizacija 
slovenskega zdravstva 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
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C10 Ko so mali so pri 
otroškemu zdravniku in 
zobozdravniku, pri 
določeni starosti, pa 
morajo otroškega 
zdravnika in 
zobozdravnika 
zapustiti in iti k 
tistemu, ki pokriva 
odrasle. 
Potreba po istem 
zdravniku skozi celo 
življenje 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
C11 To je pri osebah z MDR 
zelo velika težava, ker 
je za njih pomembna 
kontinuiteta. 
Menjava zdravnika za 
osebe z MDR 
predstavlja velik stres 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
C12 Veliko kdo od njih ima 
težave z bližino in 
zaupanjem neznanim 
ljudem in tako traja 
precej dolgo, da se 
zraven novega 
zdravnika počutijo 
varne in sproščene. 
Postopno in počasno 
navajanje oseb z MDR 
na novega zdravnika 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
C13 Izjemno velik problem 
je tudi najti novega 
zobozdravnika, ko 
odrasla oseba z MDR 
enkrat zapusti otroško 
ambulanto. 
Problem najti novega 
zobozdravnika 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
C14 Vse je na starših, kako 
uspejo urediti zadevo. 
Starši imajo vso 
odgovornost 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
D6 Težko rečem .. že leta 
živimo s tem. 
Težko poimenovanje 
obstoječih ovir zaradi 
občutka sprijaznjenosti 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
D7 Nekako se moraš 
navaditi na marsikaj 
na kar misliš, da se 
nikoli ne boš. 
Občutek sprejetja 
življenjske situacije 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
D8 Moj sin ima zelo slab 
spomin, včasih v enem 
dnevu dvajsetkrat 
ponovi eno in isto 
vprašanje na primer 
'Kakšno bo vreme?'. 
Mu vedno povem, da 
sem mu to že povedala 
pa mi odgovori, da je 
pozabil. 
Ponavljanje enih in istih 
vprašanj zaradi slabega 
spomina 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
D9 Ko sem bila mlajša me 
takšne stvari niso 
motile, zdaj pa se tudi 
jaz staram in je včasih 
malo naporno, me 
takšne stvari malo 
razjezijo. 
S starostjo je občutek 
napora ob skrbi večji 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
D10 Ovira mi je tudi vožnja 
sina na treninge v 
Občutek napora ob 
vožnji sina na treninge 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
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Velenje, kjer ga moram 
cele dneve čakati. 
D11 Moj sin ne bo mogel 
nikoli voziti 
Nezmožnost vožnje 
avtomobila za osebo z 
MDR 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
D12 In biti samostojen Nesamostojnost odrasle 
osebe z MDR 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
D13 Je bilo včasih veliko 
več stvari, ki so mi bile 
ovira, ampak človek se 
navadi, naučiš se živeti 
s tem. 
Občutek sprejetja 
življenjske situacije 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
E8 V tem trenutku zame 
največjo oviro 
predstavlja to, kje bo 
moj otrok, ko mene več 
ne bo, ali ne bom 
mogla skrbeti za njo. 
Strah za prihodnost 
osebe z MDR ob 
roditeljevi smrti 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
E9 Vpisali smo jo v 
bivalno enoto, ki bi se 
naj gradila v Velenju, a 
je že zdaj menda 
prijavljenih 37 ljudi, 
mest pa samo za 12. 
Premalo prostih mest v 
bivalni enoti  
 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
E10 Mi nismo več mladi, 
vedno manj stvari 
lahko počnem, tako da 
me vedno bolj skrbi. 
Starejši kot si, težje je. 
S staranjem je skrb za 
osebo z MDR vse bolj 
naporna 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
E11 Pred kratkim je dobila 
v VDC-ju 'simpatijo'. 
Ampak pri osebah z 
MDR je to drugače, kot 
pri zdravih ljudeh. Ona 
se ponoči zbuja na eno 
uro in hoče Milana, ko 
se zbudi ob enih 
zjutraj, misli, da je 
jutro in zahteva zajtrk. 
Težko je, ne spimo 
skoraj nič, izčrpava 
nas. 
Utrujenost zaradi 
nenehnega zbujanja 
sredi noči  
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
E12 Zjutraj se včasih ne želi 
obleči, ne želi se umiti, 
veliko je pregovarjanj 
za čisto vsakdanje 
stvari. 
Zavračanje oblačenja, 
umivanja in veliko 
pregovarjanja z osebo z 
MDR 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F10 Največjo oviro vidim 
pri delovanju CSD-jev. 
Neustrezno delovanje 
CSD-jev 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F11 Zdaj sem si na primer 
urejala tega osebnega 
asistenta. Ko prideš na 
CSD prositi za pomoč, 
te zavrnejo, so hladni. 
Hladen odnos 
zaposlenih na CSD pri 
urejanju osebnega 
asistenta 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
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F12 Če ne prideš tja z vsemi 
papirji in zelo poučen o 
tem kaj točno so tvoje 
pravice, ne boš dosegel 
nič. 
Brez poznavanja svojih 
pravic na CSD ne 
dosežeš nič 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F13 Oni tam ti ne bodo rekli 
'Gospa glede na Vaše 
stanje, Vam pripada to 
in to in to.'. Vse 
informacije zadržijo 
zase. 
Zadrževanje informacij 
za sebe 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F14 Ne obveščajo nas 
staršev o naših 
pravicah in o pravicah 
naših otrok. 
Slaba obveščenost 
glede pripadajočih 
pravic  
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F15 Za vse si sam, oni ti ne 
pomagajo. 
Sam za vse Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F16 Kot starši oseb z MDR 
imamo dovolj skrbi, ne 
rabimo še dodatnih 
ovir in to se mi zdi grdo 
od naše države: denar 
imajo za vse, za otroke 
z MDR, ki nimajo pa 
nič druga od življenja, 
pa se moraš sam kot 
starš krvavo boriti, da 
dobiš to, kar ti pripada. 
Nenehna borba z 
državo za dosego 
pripadajočih pravic  
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F17 Oviro mi predstavlja 
tudi Slovensko 
zdravstvo. 
Neprimerna 
organizacija 
slovenskega zdravstva 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F18 Zaradi dolgih čakalnih 
dob, moramo starši, ki 
smo že tako na tesno z 
denarjem posegati po 
samoplačniških 
pregledih, ker drugače 
ne gre. 
Dolge čakalne dobe 
silijo v samoplačniške 
preglede 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F19 Zdravniki se tudi ne 
zavedajo, da je za naše 
otroke z MDR 
nezaželjeno menjati 
osebne zdravnike. 
Menjava zdravnika za 
osebe z MDR 
predstavlja veliko 
težavo 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F20 Nekateri že tako imajo 
težave z bližino in 
zaupanjem do druge 
osebe in ko se končno 
navadijo na nekega 
zdravnika, mu zaupajo, 
se pričakuje, da se bo 
zdravnika zamenjalo. 
To je za osebe z MDR 
velik stres. 
Menjava zdravnika za 
osebe z MDR 
predstavlja veliko 
težavo 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
F21 Osebe z MDR bi 
morale imeti vse 
življenje istega 
Potreba po istem 
zdravniku skozi celo 
življenje 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
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zdravnika in 
zobozdravnika. 
G9 Meni je najtežje to, ko 
razmišljam o tem, kako 
bo, ko mene več ne bo. 
Strah za prihodnost 
osebe z MDR ob 
roditeljevi smrti 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
G10 V Sloveniji glede 
institucionalne oskrbe 
ni dobro poskrbljeno, 
saj ni dobro 
razširjena.. 
Slabo razširjen sistem 
institucionalne oskrbe 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
G11 Skrbi me, kaj se bo 
zgodilo z njim in kje bo 
končal. 
Strah pred negotovo 
prihodnostjo 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
G12 Mi bi njega že zdaj 
dalo v bivalno enoto, 
pa ni prostih mest. 
Premalo prostih mest v 
bivalni enoti 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
 
G13 V zavod nočem, da gre. 
Bila sem enkrat tam in 
upam, da moj sin nikoli 
ne konča tam. 
Odpor do zavodske 
oskrbe 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
G14 Težko pa je tudi to, ker 
naš sin ni in nikoli ne 
bo samostojen. 
Nesamostojnost odrasle 
osebe z MDR 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
G15 Pojavi se strah ob 
zavedanju, da bom 
mati vso svoje 
življenje. 
Nelagodje ob 
spoznanju, da bo starš 
vse življenje 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
H9 Največjo oviro vidim 
na zdravstvenem 
področju. 
Neprimerna 
organizacija 
slovenskega zdravstva 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
H10 Kot starši imamo že 
tako tisoč in eno skrb in 
zdravstvo bi nam 
moralo olajšati stvari, 
ne da se moramo 
sekirati še s tem. 
Povzročanje dodatnih 
skrbi s strani 
slovenskega zdravstva 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
H11 Osebe z MDR nimajo 
svojega zdravnika, 
nekdo, ki bi bil 
specializiran zato in bi 
se spoznal na težave, ki 
jih imajo. Hči tako hodi 
k različnim 
specialistom- 
psihiatrom, 
nevrologom. 
Osebe z MDR so brez 
specializiranega 
zdravnika in tako 
prisiljene obiskovati 
različne specialiste 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
H12 Psihiatri na primer bi 
radi pomagali, ampak 
niti ne znajo, oni imajo 
v večini tam 
samomorilne ljudi, 
anoreksične punce.. ne 
znajo se ukvarjat z 
našimi otroki. Zato bi 
osebe z MDR 
potrebovale osebnega 
zdravnika, ki bi imel te 
Neusposobljenost 
psihiatrov za delo z 
osebami z MDR   
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
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stvari pokrite, ki bi 
razumel in poznal 
posebnosti naših otrok. 
H13 Prav tako so čakalne 
dobe nenormalno 
dolge, preden prideš 
na vrsto imaš že nov 
problem. Potrebno je 
ukrepati takoj, ne se 
naročiti in čakati 
Predolge čakalne dobe 
za preglede pri 
zdravnikih 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
H14 Veliko oviro mi 
predstavlja tudi to, da 
je moja hči v javnosti 
precej naporna, tudi 
nasilna 
Nasilnost hčerke v 
javnosti 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
I5 Za zmeraj so otroci. 
Preostali, zdravi 
otroci, se nekoč 
osamosvojijo, znajo 
neke stvari narediti 
sami, moja hči pa  naju 
bo vedno potrebovala. 
Nesamostojnost odrasle 
osebe z MDR 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
I6 Je neka skrb. Bolj si v 
letih težje je, ker nimaš 
več toliko energije in 
potrpljenja. 
S starostjo je občutek 
napora ob skrbi večji 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
I7 Najbolj pa me skrbi kaj 
bo, ko naju z možem 
več ne bo. 
Strah za prihodnost 
osebe z MDR ob 
roditeljevi smrti 
Občutki glede ovir 
za starša z odraslo 
osebo z MDR 
Ovire 
I8 V Sloveniji glede teh 
institucij ni 
poskrbljeno kot bi 
moralo biti. In to me 
kot starša zelo skrbi. 
Slabo razširjen sistem 
institucionalne oskrbe 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
I9 Ovira pa je tudi to, da 
ne dobiš kot starš vseh 
informacij. 
Zadrževanje informacij 
za sebe 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
I10 Za čisto vsako 
informacijo se moraš 
boriti. Nihče ti nič ne 
pove. 
Za vse informacije se je 
potrebno boriti 
Ovire za starša z 
odraslo osebo z 
MDR 
Ovire 
A13 Trenutno se ne 
poslužujem nobenih 
posebnih virov opore. 
Brez virov opore Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
A14 Če kaj rabim, pa 
uredim v društvu 
Sožitje v Velenju. 
Društvo Sožitje Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
A15 Tam vedno dobim 
pomoč, ko jo 
potrebujem. 
Nudenje pomoči Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
A16 Oni so mi res zelo v 
oporo. 
Nudenje opore Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
B11 Veliko podpore zdaj 
črpam tudi pri 
psihologinji 
Psihologinja Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
98 
 
B12 Podporo sem tudi 
črpala in še danes iz 
nasvetov 
Črpanje podpore iz 
nasvetov 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
B13 različnih 
strokovnjakov: 
zdravnikov, 
fizioterapevtov, 
specialnih pedagogov 
.. 
Strokovnjaki iz 
različnih področij 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
B14 In v veliki meri tudi 
staršev drugih otrok z 
MDR,  
Drugi starši oseb z 
MDR 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
B15 Ker znamo prisluhniti 
drug drugemu in si 
nudimo koristne 
nasvete. 
Črpanje podpore iz  
nasvetov 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
C15 Oba sva zelo aktivna v 
društvu Sožitje, ki nudi 
strokovno oporo 
staršem  
Društvo Sožitje  Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
C16 z različnimi 
predavanji, vikend 
seminarji, kjer 
predavajo strokovnjaki 
iz različnih področji 
Strokovna 
izobraževanja, vikend 
seminarji in predavanja 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
C17 Prav tako je nama z 
ženo zelo v oporo VDC, 
VDC Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
C18 kjer osebe z MDR 
dobijo in utrdijo nek 
občutek pripadnosti, 
možnost druženja in 
delovne navade 
Razvijanje občutka 
pripadnosti in delovnih 
navad v VDC za osebe 
z MDR 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
C19 Starši pa od zaposlenih 
v VDC  
VDC in tamkajšnji 
zaposleni 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
C20 dobimo tudi ogromno 
nekih informacij in 
opore, ko jo 
potrebujemo 
Pridobitev potrebnih 
informacij  
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
 
D14 Virov opore imam 
veliko 
Veliko virov opore Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
D15 Moj mož, Mož Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
D16 oba starejša zdrava 
sinova, 
Oba starejša sinova Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
D17 društvo Sožitje, Društvo Sožitje Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
D18 pa starši drugih otrok s 
katerimi skupaj 
čakamo naše otroke, ko 
plavajo 
Drugi starši oseb z 
MDR 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
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D19 Dolgo časa smo hodili 
tudi k neki 
strokovnjakinji v 
Rogaško Slatino, ki se 
je ukvarjala z otroki z 
Downovim sindromom 
in mi je bila dolga leta 
tudi moralna opora 
Moralna opora 
strokovnjakinje  
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
D20 Še posebej ko je sin bil 
odrasel me je veliko 
naučila in mi dala 
ogromno nasvetov, ki 
so mi olajšali življenje 
z njim. Od 
komunikacije z njim, 
do tega, da smo skupaj 
vadili motoriko, pa 
kako nekako bivati 
skupaj tudi v starejših 
letih 
Črpanje podpore iz 
nasvetov 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
E13 Moj glavni in skoraj 
edini vir opore je mož. 
Mož Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
F22 Jaz osebno se lahko 
najbolj  zanesem na 
očeta moje hčerke, 
mojega bivšega moža. 
Bivši mož Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
F23 Na drugem mestu pa je 
takoj VDC in 
tamkajšnji zaposleni. 
VDC in tamkajšnji 
zaposleni 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
F24 Niso samo izjemen vir 
informacij za nas 
starše, temveč tudi 
pomembna 
emocionalna podpora 
v časih stiske. 
Pridobitev potrebnih 
informacij in 
emocionalne opore 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
F25 Ko imam kak dan, ko se 
mi zaradi hčerke ruši 
vse pred očmi in sem 
na robu joka, so vedno 
pripravljene in odprte 
za pogovor. Držijo me 
pokonci. 
Pogovor Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
G16 Moj glavni in edini vir 
opore je moj mož. 
Mož Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
G17 Ogromna pomoč pa mi 
je tudi VDC in vsi, ki 
delajo tam. 
VDC in tamkajšnji 
zaposleni 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
G18 Ko imaš otroka z MDR 
so obdobja večje 
osebne krize. In ko je 
do tega prišlo, so bili 
tam vsi za mene, 
pripravljeni, da se 
pogovorijo o tem, kaj 
doživljam. 
Pogovor Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
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G19 Pa tudi društvo Sožitje, Društvo Sožitje Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
G20 tam se družimo, imamo 
kaka izobraževanja, 
izmenjamo mnenja. 
Fajn je 
Nudenje pomoči, 
nasvetov in druženj  
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
H15 Glavni vir opore je 
trenutno asistentka, ki 
pripada moji hčerki od 
lanskega maja. 
Osebna asistentka 
osebe z MDR 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
H16 Veliko oporo pa vidim 
precej tudi v društvu 
Sožitje. 
Društvo Sožitje Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
H17 Oni nudijo vse: 
družabnost, pomoč, 
pravne nasvete .. To 
vse mi je res v veliko 
oporo. 
Nudenje pomoči, 
nasvetov in druženj 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
I11 Večkrat zdaj mi je bila 
zelo v oporo zaposlena 
na VDC 
VDC in tamkajšnji 
zaposleni 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
I12 In ljudje na društvu 
Sožitje. 
Drugi starši oseb z 
MDR 
Viri opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
I13 Tam smo starši, ki 
imamo iste težave. 
Drug drugemu znamo 
najbolje svetovati. Se 
pogovorimo in je bolje. 
Nudenje pomoči, 
nasvetov in druženj 
Način opore za 
starše odrasle 
osebe z MDR 
Opora 
A17 Kolikor vem, obstaja 
možnost družinskega 
pomočnika in dodatek 
za pomoč in postrežbo 
Družinski pomočnik in 
dodatek za pomoč in 
postrežbo  
Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
B16 Trenutno ne poznam 
obstoječih formalnih 
sistemov podpore in 
pomoči, saj nisem 
iskala nobenih 
informacij in formalne 
podpore. 
Brez poznavanja 
formalnih sistemov 
podpore in pomoči 
Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C21 Vsekakor VDC. VDC Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C22 Poznam funkcijo 
družinskega 
pomočnika. 
Družinski pomočnik Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C23 Zdaj je stopil v veljavo 
tudi nov zakon o osebni 
asistenci, za katero pa 
potrebuješ status 
invalida. 
Osebna asistenca Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C24 Zavod Integra vem, da 
dela tudi na programu 
socialne vključenosti. 
Zavod Integra Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
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D21 Podaljšanje starševske 
pravice, 
Podaljšanje starševske 
pravice 
Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
D22 osebna asistenca Osebna asistenca Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
D23 In invalidnina. Invalidnina  Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
E14 Poznam finančno 
pomoč kot je 
invalidnina 
Invalidnina Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
E15 In družinski pomočnik. Družinski pomočnik Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F26 Poznam nekaj stvari 
kot so nadomestilo za 
invalidnost, 
Invalidnina Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F27 dodatek za nego, Dodatek za nego Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F28 varstveni dodatek Varstveni dodatek Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F29 In osebni asistent. Osebna asistenca Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
G21 Poznam možnost 
osebne asistence 
Osebna asistenca Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
G22 in to finančno pomoč 
za invalide 
Invalidnina Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
H18 Poznam invalidnino, Invalidnina Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
H19 dodatek za pomoč in 
postrežbo, 
Dodatek za pomoč in 
postrežbo 
Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
H20 osebni asistent Osebna asistenca Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
H21 in društvo Sožitje. Društvo Sožitje Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
I14 Preko društva sožitje 
so to razni seminarji, 
vikend predavanja, 
kjer se lahko 
izobrazimo in kaj 
zvemo. 
Seminarji, 
izobraževanja in vikend 
predavanja v društvu 
Sožitje 
Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
I15 Poznam samo sisteme 
pomoči, ki jih 
koristimo. To je 
podaljšanje starševske 
pravice 
Podaljšanje starševske 
pravice 
Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
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I16 In invalidnina. Invalidnina  Poznani obstoječi 
formalni sistemi 
podpore in pomoči 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
A18 Sin ima urejen status 
invalida 
Status invalida Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
A19 Drugih možnosti 
formalne podpore ne 
koristim. 
Nizka stopnja 
koriščenja možnosti 
formalne pomoči 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
B17 V kontaktu sem edino z 
Integra inštitutom, kjer 
smo dogovorjeni za 
razgovor za hči, za 
možnost dela. 
Inštitut Integra Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
B18 Sicer pa prejemam 
dodatek za pomoč in 
postrežbo 
Dodatek za pomoč in 
postrežbo 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C25 Mi koristimo VDC VDC Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C26 in nadomestilo za 
invalidnost 
Nadomestilo za 
invalidnost 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C27 ter pomoč in nego, ki je 
odvisna od stopnje 
MDR. 
Dodatek za pomoč in 
postrežbo 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
D24 Z možem sva si uredila 
podaljšanje starševske 
pravice. 
Podaljšanje starševske 
pravice 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
D25 Dali smo tudi vlogo za 
osebno asistenco, ki je 
bila odobrena. V 
glavnem jaz te stvari 
koristim. 
Osebna asistenca Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
E16 Hči ima neko finančno 
pomoč, ki ji pripada. 
Finančna pomoč Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
E17 Zakon omogoča 
družinskega 
pomočnika, kar 
koristimo. 
Družinski pomočnik Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
E18 Sicer pa mi ni poznano 
kaj dosti formalnih 
sistemov pomoči in jih 
tudi nisem deležna. 
Slabo poznavanje in 
koriščenje formalnih 
sistemov 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F30 Jaz koristim za 
družinskega 
pomočnika. 
Družinski pomočnik Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F31 Sama prejemam tudi 
pomoč Mestne občine. 
Ker je hči zelo nasilna, 
se ne sme voziti v 
kombiju z ostalimi 
otroki vsak dan do 
VDC-ja. Moram jo 
voziti sama. Tako mi 
Mestna občina vsak 
mesec nakaže 70 evrov 
za stroške za bencin. 
Finančna pomoč 
mestne občine Šoštanj 
za stroške bencina 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
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G23 Dobiva sin nek 
dodatek, ker ima status 
invalida. 
Nadomestilo za 
invalidnost in status 
invalida 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
G24 Osebne asistence ne 
koristim, saj sem zanjo 
izvedela šele pred 
kratkim. Kaj več pa ne 
poznam. 
Nizka stopnja 
koriščenja možnosti 
formalne pomoči 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
H22 Sama koristim vse 
našteto. Hči ima status 
invalida in prejema 
tudi dodatek za pomoč 
in postrežbo. 
Status invalida in 
dodatek za pomoč in 
postrežbo. 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
I17 Mi koristimo 
podaljšanje starševske 
pravice 
Podaljšanje starševske 
pravice 
Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
I18 in invalidnino. Invalidnina Koriščena 
formalna podpora 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
A20 Nočem koristit tega, 
saj želim zanj skrbeti 
sama. 
Brez želje po koriščenju 
pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
B19 Vsaka finančna pomoč 
je seveda dobrodošla, 
saj olajša marsikaj. 
Finančna olajšava ob 
prejetju denarne 
pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C28 Ja pomeni nam precej. Precejšen pomen Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C29 Denarna pomoč, ki jih 
dobivamo, nam zelo 
pomaga finančno 
Finančna olajšava ob 
prejetju denarne 
pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C30 VDC pa nama pomeni 
veliko, ker imava tako 
nekaj časa zase in sva 
lahko sama, ko je on 
tam. V tem času lahko 
počneva kaj, kar sicer 
nebi mogla. 
VDC omogoča staršem 
nekaj časa zase in 
predstavlja veliko 
vrednost 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
C31 VDC pa je pomemben 
tudi za sina, saj se tam 
se počuti sprejetega, 
pridobi na 
samozavesti, on to 
jemlje kot službo, 
popolnoma resno. 
Imajo tudi različne 
delavnice, kjer se skrbi 
za razvijanje njegove 
motorike in ročnih 
spretnosti: izdelujejo 
vizitke, sveče, iz gline .. 
VDC res ni samo 
Pomembnost VDC za 
sina zaradi različnih 
delavnic, varstva in 
občutka sprejetja 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
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varstvo, ampak veliko 
več. 
D26 Koristimo te stvari, ker 
nam olajšajo življenje 
vsaj malo. 
Olajšanje življenja Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
D27 In se mi zdi pomembno, 
da imamo možnost in 
pravico do vsega tega. 
Sem kar hvaležna da je 
tako. 
Občutek hvaležnosti ob 
prejeti pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
E19 Ja, brez dvoma nama z 
možem olajša 
marsikaj, saj imam 
zaradi VDC-ja nek del 
dneva kjer sem sama in 
je bolj umirjeno. 
VDC omogoča staršem 
nekaj časa zase in 
predstavlja veliko 
vrednost 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
E20 Če nebi bilo možnosti 
družinskega 
pomočnika bi bilo zelo 
naporno. 
Brez možnosti pomoči 
bi bil občuten velik 
napor 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F32 Finančna pomoč, ki jo 
prejemamo, mi pomeni 
ogromno. 
Ogromen pomen 
finančne pomoči  
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F33 Brez državne finančne 
pomoči, ne vem kako bi 
shajali. Ko plačaš 
račune in vse stroške 
na koncu meseca ne 
ostane več veliko. 
Finančna olajšava ob 
prejetju denarne 
pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
F34 Poleg vseh stroškov 
moram hčerko zaradi 
slabega zdravstvenega 
sistema v Sloveniji 
pogosto peljati tudi na 
samoplačniške 
preglede. 
Sofinanciranje 
samoplačniških 
pregledov z denarno 
pomočjo 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
G25 Ta sinova finančna 
pomoč mi pomaga in 
precej lajša stvari. 
Vsaka finančna pomoč 
je cenjena, ker imamo 
malo težave vsak 
mesec, da pridemo 
finančno čez. 
Finančna olajšava ob 
prejetju denarne 
pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
H23 To za mene predstavlja 
ogromno finančno 
olajšavo. Namreč sama 
delam polovičen 
delovni čas na 
invalidski in imam zelo 
nizek prihodek. 
Finančna olajšava ob 
prejetju denarne 
pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
H24 En del denarja, ki ga 
hči prejema varčujem 
na varčevalnem 
računu, en del pa hči 
porabi za svoje 
Finančna pomoč 
namenjena varčevanju, 
sofinanciranju 
vsakodnevnih potreb, 
samoplačniških 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
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preživljanje. To 
pomeni, da se iz tega 
denarja sofinancira 
terapevtsko jahanje, ki 
ji izjemno pomaga, 
različni zdravniški 
pregledi in razno 
alternativno 
zdravljenje. 
zdravniških pregledov, 
alternativnih zdravljenj 
in terapevtskega 
jahanja 
I19 Sigurno ta finančna 
pomoč, ki nam pripada 
omogoča neke dodatne 
stvari, ki si jih sicer 
nebi mogli omogočiti. 
Finančna olajšava ob 
prejetju denarne 
pomoči 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
I20 Na primer zaradi tega 
denarja ji lahko 
omogočimo kakšno 
kopanje, posebne 
zdravstvene masaže in 
podobne stvari. Zaradi 
teh sredstev ji lahko kaj 
dodatno omogočimo. 
Možnost plačila 
dodatnih stvari in 
zdravstvenih storitev 
Pomen koriščene 
formalne pomoči 
za starše odraslih 
oseb z MDR 
Formalni sistemi 
podpore in pomoči 
A21 Sama se najmanj 
poslužujem pomoči 
bližnjih. Njih nočem 
prosit za nič. Res jih 
nikoli nisem želela 
obremenjevati s tem. 
Najmanj koriščena 
pomoč najbližjih 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
A22 Z možem vse urediva 
sama. 
Pomoč moža Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
A23 Če že morem, se raje 
obrnem na društvo 
Sožitje. 
Pomoč društva Sožitje Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
B20 Pri razširjeni družini 
imamo veliko podpore. 
Predvsem pri starih 
starših  
Velika podpora 
razširjene družine 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
B21 ni bilo nikoli nobenega 
problema za varstvo 
Možnost varstva Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
B22 Prijateljev pa nisem 
nikoli prosila za 
varstvo. 
Brez pomoči prijateljev Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
C32 Imava starejšo hčerko, 
ki pogosto vskoči, ko 
midva kam morava.. 
Pomoč drugega, 
zdravega otroka 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
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C33 Ali gre sin k njej, ali pa 
pride ona pazit njega 
sem 
Možnost varstva Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
C34 Tudi moja sestra 
pomaga če je potrebno. 
Pomoč sestre Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
D28 Tega smo deležni 
ogromno. Včasih, so 
pomagali veliko moji 
starši, zdaj so žal 
pokojni. 
Pogostokrat  koriščena 
neformalna pomoč 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
D29 Pomagajo pa trenutno 
vsi ostali sorodniki 
Velika podpora 
razširjene družine 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
D30 In starejša sinova. Pomoč drugega, 
zdravega, otroka 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
D31 Moj sin lahko vedno 
prespi pri njih, ali pa 
da ga samo pazijo čez 
dan. 
Možnost dnevnega 
varstva in nočitve 
Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
D32 Podporo mi nudijo tudi 
s pogovori o tem, kako 
premagujem kakšne 
ovire in težave. 
Podpora s pogovori o 
ovirah in težavah 
Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
E21 Pomaga mi samo moj 
mož 
Pomoč moža Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
E22 Sicer je včasih 
pomagala moja mama, 
a zdaj ne zmore več. 
V preteklosti pomoč 
starih staršev 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
E23 Še tista prava 
prijateljica, ki sem jo 
imela, si hčerke ni 
upala paziti. Bilo ji je 
grozno. Bala se je. 
Brez pomoči prijateljev Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
E24 Večkrat pa pride na 
obisk tudi sosedov fant, 
ki se z Barbaro kdaj 
pogovarja. 
Druženje in pogovori z 
odraslo osebo z MDR 
Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
E25 A ga nikoli ne prosimo 
za pomoč, ker se je tudi 
on malo boji. 
Brez možnosti varstva 
pri sosedih 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
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E26 Sicer pa ne prosiva 
drugih ljudi, da bi 
pazili na njo. 
Najmanj koriščena 
pomoč najbližjih 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
F35 To je čisto odvisno od 
posameznika  kako ima 
to urejeno. Moji starši 
so imeli mene zelo 
pozno in so že zelo v 
letih. Tako, da od 
svojih staršev nisem 
nikoli bila deležna 
pomoči. 
Najmanj koriščena 
pomoč najbližjih 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
F36 Največ se lahko 
zanesem na bivšega 
moža. 
Pomoč moža Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
F37 Prijateljev pa niti ne 
obremenjujem. Nikoli 
ne razumejo moje 
situacije in ne čutim 
neke opore in 
razumevanja iz njihove 
strani. 
Brez pomoči prijateljev Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
G26 Od vseh ljudi, se lahko 
najbolj zanesem na 
moža. On ima s sinom 
tako izjemno dober 
odnos, tako lepo skrbi 
za njega. Mož je delal v 
rudniku in je že 10 let v 
pokoju. Tako da je sin 
veliko bolj navezan 
nanj. 
Pomoč moža Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
G27 Veliko pa pomagata 
tudi starejša sinova. 
Pomoč drugega, 
zdravega, otroka 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
H25 To je pa pri meni kar 
malo drugače kot 
verjetno pri komu ja .. 
Prijatelji so ostali pri 
meni samo tisti, ki 
sprejemajo mojo hči. 
Pomoč le tistih 
prijateljev, ki 
sprejemajo odraslo 
osebo z MDR 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
H26 Od njih v večini dobim 
emocionalno podporo, 
pogovore, ko jih 
potrebujem. 
Emocionalna podpora 
in pogovori 
Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
H27 Varstva od njih nisem 
nikoli pričakovala, ker 
vem, da je moja hči 
preveč naporna in 
težavna za nekoga, ki 
tega ni navajen. Nebi 
Brez možnosti varstva 
pri drugih osebah 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
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niti zmogli, tudi če bi 
želeli. 
H28 Moji starši so umrli, 
drugega nimam. 
Najmanj koriščena 
pomoč najbližjih 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
I21 Sigurno je največja 
podpora od družine 
Velika podpora 
razširjene družine 
Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
I22 In prijateljev. Med 
seboj smo zelo 
povezani. 
Pomoč prijateljev Koriščena 
neformalna 
podpora in pomoč 
staršev odraslih 
oseb z MDR 
Neformalna pomoč 
I23 Oni so bili vedno tukaj 
za mene. Za vse 
pogovore in vzpone in 
padce, ki sem jih imela 
zaradi skrbi glede 
hčerke. 
Podpora s pogovori o 
ovirah in težavah 
Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
I24 Ampak niso bili samo 
za pogovore, da jim ne 
bom delala krivice. 
Pogosto so nudili tudi 
varstvo, ko sva ga 
potrebovala. Še vedno 
ga. 
Možnost varstva Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
A24 Zdi se mi, da se vsi 
starši oseb z MDR 
izogibajo temu, da bi 
za pomoč prosili 
bližnje. Mi pa pomoč 
društva res ogromno 
pomeni. 
Visoko vrednotena 
pomoč društva 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
A25 Oni vedno dajo dobre 
nasvete in si tudi vedno 
vzamejo čas za 
pogovor. 
Nasveti in pogovori Oblika 
neformalne 
podpore in pomoči 
Neformalna pomoč 
B23 Zaradi te podpore moj 
zakon ni nikoli trpel. 
Preprečitev trpljenja 
zakona 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
B24 Zaradi nje se nisva 
nikoli počutila 
drugačna starša kot 
ostali, ali pa da bi bila 
kaj prikrajšana. 
Brez občutka 
prikrajšanosti in tega da 
si drugačen starš 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
B25 Namreč če sva 
potrebovala kdaj kaj 
časa za sebe, sva si ga 
lahko vedno vsaj malo 
vzela. 
Možnost si vzeti čas za 
zakonca 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
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C35 Ta osnovna družinska 
podpora je po mojem 
mnenju temeljna za 
čisto vsako družino z 
osebo z MDR. 
Temelj za vse družine z 
osebo z MDR 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
C36 Pomeni veliko. Velik pomen Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
C37 Brez tega bi se mogla 
odpovedati potovanju 
kamorkoli on ne more. 
Možnost izpeljati 
načrte brez odrasle 
osebe z MDR 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
D33 Sina ne moreva pustiti 
nikoli samega doma, 
brez te pomoči z 
možem nebi mogla iti 
nikamor. 
Možnost izpeljati 
načrte brez odrasle 
osebe z MDR 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
D34 Tako pa si lahko 
privoščiva, da greva 
kam sama za kak dan in 
ob tem veva, da je sin v 
tej družbi sprejet in 
ljubljen. 
Možnost si vzeti čas za 
zakonca 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
E27 Ta pomoč pomeni 
ogromno, vse. 
Velik pomen Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
E28 Pomeni, da lahko kam 
greš, da imaš nek čas, 
ko si lahko oddahneš 
od vsega. 
Možnost si vzeti čas za 
sebe 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
F38 Ko imaš takega otroka, 
ti pomoč drugih ljudi 
pomeni izjemno veliko. 
Velik pomen Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
F39 Če rabim kdaj kaj, mi 
je mož vedno 
pripravljen pomagati. 
Zelo mi zna olajšati 
stvari 
Olajša življenje Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
G28 Moj mož je moja skala. 
Samo ker imam njega, 
vem, da sem rojena pod 
srečno zvezdo. Ko 
pridem utrujena iz 
službe in nimam 
energije, on prevzame 
delo s sinom. On se v 
večini res največ 
ukvarja z njim. 
Mož predstavlja rešitev 
pred 
preobremenjenostjo 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
G29 Tudi sinova kdaj 
popazita na njega, da 
Možnost si vzeti čas za 
zakonca 
Pomen 
neformalne 
Neformalna pomoč 
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imava midva z možem 
prosto in bolj 
sproščeno popoldne. 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
G30 Pomoč, ki mi jo nudijo 
oni trije je zame sveta. 
Ko imaš ob sebi take 
ljudi je lažje, ker veš da 
nisi sam. 
Občutek da nisi sam za 
vse 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
H29 Neke neformalne 
podpore nimam. 
Brez neformalne 
podpore 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
H30 Sem včasih imela 
stisko, sem si želela, da 
bi imela koga. Včasih 
sem tako izčrpana, 
sesuta. 
Občutek izčrpanosti in 
utrujenosti brez 
neformalne podpore 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
H31 Ampak nekdo, ki ni jaz 
je ne more čuvati. 
Včasih so ljudje 
poizkušali, ampak je 
prenaporno. Za eno 
osebo, je moja hči 
preveč. 
Brez možnosti varstva  Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
I25 Ta pomoč je najvišje 
cenjena. 
Najvišje cenjena pomoč Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
I26 Kot starš osebe z MDR, 
ti včasih paše, da veš, 
da je otrok nekje na 
varnem ampak da imaš 
ti možnost iti kam sam 
s partnerjem, početi 
kaj, kar sicer nebi 
mogel. 
Možnost si vzeti čas za 
zakonca 
Pomen 
neformalne 
podpore za starše 
odrasle osebe z 
MDR 
Neformalna pomoč 
A26 Da, sem vključena. Da Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
B26 Ne, nisem vključena v 
nobeno podporno 
skupino. 
Ne  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
C38 Ja, sva vključena. Da  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
D35 Ne, nisem. Ne  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
E29 Ne, to pa res nisem 
vključena. 
Ne  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
F40 Ne, nisem vključena v 
nobeno podporno 
skupino. 
Ne  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
G31 Ne, nisem. Ne  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
H32 Ne, to pa nisem. Ne  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
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I27 Ne, to pa res nisem. Ne  Vključenost Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A27 Vključena sem v 
skupino za pomoč 
družinam na društvu 
Sožitje v Velenju. 
Društvo Sožitje Ime skupine Podporne skupine za 
pomoč družinam 
C39 Vključena sva v 
podporno skupino na 
društvu Sožitje. 
Društvo Sožitje Ime skupine Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A28 Za mojo vključitev 
obstajata dva razloga. 
Prvi je, da leta 1984 v 
Velenju še ni bilo 
podpornih skupin in 
takrat je bilo v navadi, 
da so starši svoje 
otroke z MDR poslali v 
zavod. Sem ena prvih 
generacij, ki svojih 
otrok ni želela poslati v 
zavod. Takratna 
ravnateljica se je zelo 
angažirala za nas, da 
so lahko naši otroci 
zraven nas. Takrat je 
bil prvotni razlog za 
naša sestajanja to, da 
otrok nismo želeli dati 
v zavod in da smo 
hoteli najti neko 
rešitev. 
Želja preprečiti odhod 
osebe z MDR v zavod, 
najti drugo rešitev 
Razlog za 
vključitev 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A29 Bili smo pionirji na tem 
področju. Drugi razlog 
za vključitev v 
podporno skupino pa 
je, da sem se zaradi 
Markove bolezni 
počutila samo, kot, da 
sem jaz kriva za vse. 
Občutek osamljenosti 
in lastne krivde 
Razlog za 
vključitev 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
C40 Razlog za vključitev je 
bil vsekakor to, da sva 
videla priložnost, da se 
srečujeva s starši, ki 
imajo podobne težave 
kot jih imava midva. 
Možnost srečevanja s 
starši s podobnimi 
težavami 
Razlog za 
vključitev 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A30 Srečujemo se enkrat na 
mesec. 
Enkrat na mesec Pogostost srečanj Podporne skupine za 
pomoč družinam 
C41 Srečanj se probava 
udeležiti vsak mesec, 
ampak nama ne uspe 
vedno. 
Enkrat na mesec Pogostost srečanj  Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A31 Zaradi vseh teh staršev 
v skupini se počutim, 
kot da nisem sama. 
Brez občutka 
osamljenosti 
Pomen podpore v 
skupini 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A32 Vseh skupaj nas je 
približno 250. Poznam 
praktično skoraj vse. 
Močno povezana in 
dobro poznana 
skupnost 
Pomen podpore v 
skupini 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
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Smo zelo povezana 
skupnost. 
A33 Naša enomesečna 
srečanja v Šoštanju pa 
mi že leta pomenijo 
ogromno, saj smo ena 
velika povezana 
družina. 
Občutek druge družine, 
pripadanja 
Pomen podpore v 
skupini 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A34 Ljudje tam mi dajo moč 
in pogum. 
Razvijanje občutka 
moči in poguma 
Pomen podpore v 
skupini 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
C42 Društvo skrbi, da se 
starši srečujemo. 
Veliko nama pomenijo 
srečanja s starši, saj se 
drug od drugega veliko 
naučimo. 
Možnost se učiti od 
drugih staršev 
Pomen podpore v 
skupini 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
C43 Izmenjamo si naše 
težave in nasvete drug 
drugemu. 
Izmenjava težav in 
nasvetov 
Pomen podpore v 
skupini 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A35 Namreč judje, ki se jim 
ni rodil otrok z MDR, 
ne morejo razumeti čez 
kaj moramo mi kot 
starši iti. Ljudje ki 
imamo otroke z MDR, 
se takoj povežemo. 
Med nami je neka 
energija. Drug 
drugega razumemo 
bolje, kot nas bo 
kdorkoli kadarkoli 
lahko razumel. Noben 
moj prijatelj, ki ima 
zdrave otroke, ne more 
razumeti. 
Veliko medsebojno 
razumevanje in 
povezanost med starši v 
skupini 
Pomen podpore v 
skupini 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
B27 Sama nimam nobene 
potrebe po podpori v 
takšni obliki. 
Brez potrebe po takšni 
obliki podpore 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
D36 Ko je bil moj sin še 
mali, tega še ni bilo. 
V preteklosti ni bilo 
možnosti za vključitev 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
D37 Zdaj vem, da je, a 
imam iskreno z njim 
toliko dela in sem tako 
zaposlena, da nebi 
našla časa še za to. 
Pomanjkanje časa Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
E30 Tega takrat sploh ni 
bilo. 
V preteklosti ni bilo 
možnosti za vključitev 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
E31 Se pa rada pogovorim 
z drugimi starši 
interno, če rabim 
pomoč, ker se mi zdi, 
da ti noben strokovnjak 
ne more dati toliko kot 
ena druga mama kar se 
tiče teh praktičnih 
vsakodnevnih stvari. 
Podporo raje prejme ob 
pogovorih z drugimi 
starši odraslih oseb z 
MDR 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
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F41 Ko je bila mala sem 
bila, zdaj že leta nisem 
več. 
Potreba po tej obliki 
podpore je bila večja v 
otroštvu osebe z MDR 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
F42 Iskreno mi nebi shodilo 
časovno, glede varstva, 
nimam niti energije. 
Pomanjkanje časa in 
brez možnosti varstva 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
F43 Ko rabim podporo 
kakšnega drugega 
starša osebe z MDR, ki 
bi mi znal svetovati in 
bi me razumel, ga raje 
pokličem. 
Podporo raje prejme ob 
pogovorih z drugimi 
starši odraslih oseb z 
MDR 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
G32 Nikoli ni bilo neke 
potrebe. 
Brez potrebe po takšni 
obliki podpore 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
G33 Včasih tega ni bilo 
toliko, kot je najbrž 
danes. 
V preteklosti ni bilo 
možnosti za vključitev 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
H33 Mene to sploh ne 
zanima. 
Brez potrebe po takšni 
obliki podpore 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
H34 Prvič, nimam časa, Pomanjkanje časa Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
H35 Drugič me bolj sprosti, 
da grem hodit s svojo 
hčerko, kot da se 
pogovarjam z drugimi 
starši 
Več potrebne sprostitve 
dobi ob sprehodu s 
hčerko 
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
H36 Eden izmed razlogov je 
tudi, da takrat nismo 
imeli toliko otrok z 
vedenjskimi motnjami 
v skupini in se mi je 
zdelo zaman svoje 
probleme razlagati 
nekomu, ki ne razume 
kaj prestajam. 
Prevelik občutek 
nerazumevanja 
vedenjskih motenj 
osebe z MDR s strani 
ostalih staršev  
Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
I28 V prvi vrsti je razlog za 
to pomanjkanje časa. 
Pomanjkanje časa Razlog za ne-
vključitev v 
skupino 
Podporne skupine za 
pomoč družinam 
A36 Jaz ne rabim nič, 
trenutno imam vse. Mi 
smo skromni, shajamo 
s tem kar imamo. 
Brez potrebe po dodatni 
podpori in pomoči 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
A37 Včasih bi mi mogoče 
edino ustrezalo, da bi 
ga lahko popoldne kdo 
odpeljal ali prevzel za 
kakšno uro, da bi lahko 
postorila določene 
opravke. 
Potreba po občasnem 
varstvu 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
B28 Ko otrok dobi diagnozo 
in nato skozi celo 
otrokovo otroštvo in 
odraslost, se 
popolnoma vsi, tako 
Premalo pozornosti 
namenjene  potrebam 
staršem oseb z MDR 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
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zdravniki, socialni 
delavci in psihologi 
sučejo okrog otroka, 
čisto nobeden okrog 
staršev. 
B29 Zdravstvo v Sloveniji 
glede tega ni dovolj 
dobro organizirano. 
Slaba organizacija 
slovenskega zdravstva 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
B30 Starši oseb z MDR bi 
potrebovali psihologa, 
skozi celo obdobje naše 
skrbi za otroka, kar je v 
večini primerov, celo 
naše življenje. 
Potreba po 
vseživljenjski podpori 
psihologa 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
B31 Jaz sem si pomoč 
morala poiskati sama 
in če si je nebi, ne vem 
kako bi bilo. 
Samostojno iskanje 
podpore brez pomoči 
drugih  
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
C44 Formalna podpora 
manjka predvsem na 
področjih Centrov za 
socialno delo, ki so 
popolnoma 
zbirokratizirani. 
Pomanjkanje podpore 
na CSD-jih 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
C45 Velik problem, ki ga 
ima marsikateri starš 
osebe z MDR je ta, da 
VDC-ji v Sloveniji ne 
pokrivajo dovolj 
področij. Tisti, ki živijo 
nekje, kjer ni VDC-jev 
imajo resne težave z 
varstvom in so 
prikrajšani za marsikaj 
Premalo število VDC-
jev 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
C46 Potrebovali bi tudi več 
informacij od čisto 
vseh pristojnih služb, 
ne pa da informacije 
vsi držijo za sebe. 
Več informacij Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
C47 Velika težava nastopi 
tudi, ko se določa 
katera oseba z MDR 
dobi status invalida. Ta 
ne pripada vsakemu. 
Težavna pridobitev 
statusa invalida 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
C48 Skrbi naju, ker sva vsak 
dan starejša in bi tukaj 
morda potrebovala 
nekaj podpore v smislu 
kakšnih nasvetov in 
lažjega sprejemanja 
odločitev glede 
prihodnosti. 
Potreba po podpori z 
nasveti glede 
prihodnosti odrasle 
osebe z MDR 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
D38 Zdaj ko smo dali to 
vlogo za osebno 
asistenco, sem se bolj 
kot kadarkoli zavedala, 
da bi mi izjemno 
Potreba po občasnem 
varstvu 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
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ustrezalo, če bi sina 
kdaj kdo peljal na 
trening, da bi lahko jaz 
kaj uredila doma, se 
malo spočila. 
D39 Vedno starejši smo, 
vedno manj imam 
energije. 
S staranjem starša 
postaja skrb za odraslo 
osebo z MDR vedno 
bolj naporna 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
E32 V zdravstvu se oseb z 
MDR kar na veliko 
otepajo, te stvari v 
zdravstvu bi se morale 
spremeniti. Zdravstvo 
bi nam staršem moralo 
biti bolj v oporo! 
Slaba organizacija 
slovenskega zdravstva 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
E33 So jim nepoznane 
situacije in se ne želijo 
ukvarjati z njimi. Ko je 
bila enkrat v bolnici se 
je davila, grozno 
kašljala, postavili so 
napačno diagnozo, ki ji 
ni pomagala in niso 
želeli kasneje postaviti 
nove diagnoze, ko se 
stanje ni izboljševalo. 
Sem morala urediti 
samoplačniško, to bi 
moralo kriti zdravstvo. 
Poseganje po 
samoplačniških 
pregledih, zaradi slabih 
zdravstvenih storitev 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora  
E34 Tudi na popravljanje 
zob, mora oseba, ki 
ima težko MDR čakati 
3 leta, ker mora biti 
pod narkozo. To, da 
ima nekdo težave z 
zobmi in mora čakati 3 
leta na pregled, se mi 
ne zdi normalno. 
Predolge čakalne dobe Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
E35 Sama sem bila pred leti 
izredno depresivna in 
imela težave z 
anksioznostjo. Še 
danes jem tablete. 
Težave so se začele 
zaradi 
preobremenjenosti 
glede skrbi glede 
hčere. 
Duševne težave staršev 
oseb z MDR zaradi 
preobremenjenosti 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
E36 Takrat bi potrebovala 
pogovore pri kakšnem 
psihiatru in se mi zdi, 
da bi to za starše oseb 
z MDR moralo biti 
vzpostavljeno. 
Potreba po 
vseživljenjski podpori 
psihologa 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
F44 Tako je, vsi starši, ki 
imamo naše odrasle 
osebe z MDR doma, ki 
Večja finančna podpora 
s strani države 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
Opora 
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za njih skrbimo, bi si 
zaslužili več kot le 
minimalno plačo. 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
F45 So dnevi, ko sem sama 
čisto psihično uničena. 
To delo je zelo 
naporno, zaslužimo si 
več. Ne, da na koncu 
meseca gledamo na 
vsak evro. 
Duševne težave staršev 
oseb z MDR zaradi 
preobremenjenosti 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
F46 Prav tako bi starši oseb 
z MDR potrebovali 
možnost občasnega 
varstva. Ko stvari 
postanejo preveč, ali 
pa ko bi morali iti kam 
za par dni, da bi lahko 
naše otroke pustili v 
varstvu v neki bivalni 
enoti ali podobni 
zadevi. 
Potreba po občasnem 
varstvu 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
F47 Starši bi nujno 
potrebovali tudi več 
razumevanja iz 
zdravstvene stroke za 
specifične potrebe 
naših otrok, ne da 
moramo posegati po 
samoplačniških 
pregledih. 
Poseganje po 
samoplačniških 
pregledih, zaradi slabih 
zdravstvenih storitev 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
F48 Prav tako pa bi starši 
oseb z MDR nujno 
potrebovali več 
informacij! 
Več informacij Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
G34 Potrebno bi bilo imeti 
neko občasno varstvo 
za odrasle osebe z 
MDR. Včasih je tako 
težko, da rabiš kak dan, 
da bi zadihal. Ali pa bi 
rad kam šel. Veliko kdo 
od nas nima ljudi, ki bi 
bili pripravljeni pazit 
naše otroke. 
Potreba po občasnem 
varstvu 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
G35 Ko si starejši je vedno 
težje. 
S staranjem starša 
postaja skrb za odraslo 
osebo z MDR vedno 
bolj naporna 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
G36 Pa tudi več informacij 
bi potrebovali, ne da se 
moramo tako boriti, da 
izvemo kaj nam 
pripada. Pripada po 
zakonu. 
Več informacij Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
G37 Včasih si želim, da bi 
bili bolj finančno 
podprti pri 
Večja finančna podpora 
s strani države 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
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financiranju potreb 
naših otrok. 
G38 Sin ima resno bolezen 
stopal in potrebuje 
posebne čevlje, ki 
stanejo 130 evrov. To 
so ogromni stroški, 
ampak jih rabi, zato jih 
je potrebno kupit. 
Potreba po 
sofinanciranje države 
za potrebne 
zdravstvene 
pripomočke  
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
G39 Prav tako moram jaz 
telovaditi z njim, ker si 
ne moremo privoščiti 
fizioterapij, ki pa mu ne 
pripadajo več. 
Nezmožnost 
financiranja potrebnih 
fizioterapij 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
H37 Jaz čutim eno samo 
veliko potrebo in to je, 
da je za primer, da 
umrem ali zbolim 
poskrbljeno za mojo 
hčerko. Da bo nekdo 
takoj priskočil in 
prevzel skrb zanjo. 
Potreba po dobro 
urejeni skrbi za odraslo 
osebo z MDR v primeru 
smrti starša 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
H38 V Sloveniji zato 
nimamo nič 
poskrbljeno. Verjetno 
bi jo šele čez nekaj dni 
strpali v nek zavod. 
Slabo vzpostavljen 
sistem 
institucionalnega 
varstva 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
H39 Pa kar bi brez dvoma 
še potrebovali, je več 
pomoči strokovnjakov. 
Večja podpora 
strokovnjakov iz 
različnih področij 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
H40 Če se nebi jaz tako z 
njo ukvarjala, delala z 
njo vaj, ki sem jih sama 
našla v knjigah, nekih 
govornih, motoričnih 
..bi hči zelo 
nazadovala. Slovensko 
zdravje nudi tako malo 
terapij, da je na staršu 
toliko teže. Tak otrok 
rabi vsakodnevne 
terapije, ali vsaj enkrat 
tedenske. Ne na en 
mesec. 
Slovensko zdravstvo 
nudi zelo mali obseg 
pregledov in terapij  
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
I29 Neko večjo finančno 
varnost s strani države. 
Večja finančna podpora 
s strani države 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
I30 Pa seveda, tudi neko 
zagotovilo s strani 
odgovornih, da bo za 
tvojega otroka 
poskrbljeno, ko te ne 
bo več. 
Potreba po dobro 
urejeni skrbi za odraslo 
osebo z MDR v primeru 
smrti starša 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
Opora 
I31 Ker jaz nočem da 
pristane v zavodu ko 
me ne bo. 
Slabo vzpostavljen 
sistem 
Potrebna dodatna 
podpora in pomoč 
Opora 
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institucionalnega 
varstva 
staršem odraslih 
oseb z MDR 
A38 Potrebno bi bilo 
narediti več 
izobraževanj, že ko so 
otroci mali pa potem 
skozi celo njihovo 
življenje. 
Več izobraževanj skozi 
celo življenje 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
A39 Večina oseb z MDR 
ima sorojence in na 
njih se pogosto pozabi, 
ker imamo starši težave 
najti zdravo mero tega, 
koliko pozornosti 
posvečati komu. 
Vodstvo strokovnjakov 
z namenom nameniti 
več pozornosti 
sorojencem 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
A40 Jaz sem zaradi tega 
izgubila svojega 
zdravega sina. Zelo mi 
je zameril, ker sem se 
toliko ukvarjala z 
Markom. Čas, ki ga 
zdravemu otroku nisi 
mogel posvečati zaradi 
otroka z MDR, ne 
moreš nikoli več 
nadoknaditi. Tu bi 
potrebovali neko 
strokovno podporo, 
vodstvo. 
Potreba po strokovni 
opori pri organizaciji 
časa 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
A41 Potrebovali pa bi tudi 
več informacij- na prav 
vseh področjih! 
Določene stvari so nam 
zamolčane. 
Več informacij Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
A42 Po mojem bi družine 
potrebovale tudi 
pomoč pri načrtovanju 
kaj bo z odraslo osebo 
z MDR, ko nas, staršev, 
ne bo več tu, da bi 
lahko skrbeli za njih. 
Pomoč pri načrtovanju 
prihodnosti odraslih 
oseb z MDR  
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
A43 Vsi starši teh otrok 
imamo v sebi nenehen 
strah pred tem kaj bo, 
ko nas več ne bo. 
Strah pred negotovo 
prihodnostjo 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
B32 Podporo bi sigurno 
potrebovali kar se tiče 
večje strokovne 
podpore ljudi, ki delajo 
z našimi otroki. 
Potreba po nudenju 
strokovne podpore 
staršem 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
B33 Ter boljše informiranje 
s strani pristojnih 
služb. 
Več informacij Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
B34 Ko imaš otroka z MDR 
je izključno na tebi, da 
se pozanimaš za čisto 
vse pravice in 
Občutek prevelike 
prepuščenosti samemu 
sebi pri skrbi za odraslo 
osebo z MDR 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
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informacije pomembne 
za tvojega otroka, 
namreč nihče teh 
informacij ne da kar 
tako od sebe. 
B35 Tudi odrasle osebe z 
MDR bi potrebovale 
logopeda in govorne 
terapije pa 
fizioterapije v sklopu 
zdravstvenega 
zavarovanja, kar pa ni 
omogočeno dovolj 
pogosto. 
Premajhen obseg 
pregledov in terapij v 
sklopu zdravstva 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
B36 Nimamo vsi denarja, 
da bi si te stvari 
privoščili 
samoplačniško. 
Pomanjkanje denarja za 
plačilo potrebnih 
samoplačniških 
pregledov 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
B37 Prav tako sem mnenja, 
da bi se staršem 
morala nuditi 
strokovna opora v 
obdobju odraslosti 
njihovega otrok z 
MDR. 
Potreba po nudenju 
strokovne podpore 
staršem 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
B38 Starši bi potrebovali 
včasih malo pomoči pri 
odločanju kako otroku 
pomagati, da se odseli 
od doma. 
Pomoč pri načrtovanju 
prihodnosti odraslih 
oseb z MDR 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
B39 Dobro bi bilo, da bi se 
za družine organizirale 
neki odprti dnevi, kjer 
bi si lahko pogledali 
bivalne enote, zavode 
od znotraj, spoznali 
osebje, potek dneva, 
govorili z varovanci. 
Organizirani odprti 
dnevi ogledov 
institucionalnih varstev 
v Sloveniji 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
C49 Morda kakšno 
strokovno usmerjanje 
skozi vso življenje 
naših otrok. Vsaka faza 
v njihovem življenju 
ima namreč neke nove 
izzive. 
Potreba po nudenju 
strokovne podpore 
staršem 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
C50 Včasih se želiš, da bi se 
lahko kot starš 
pogovoril s kakšnim 
strokovnjakom, 
psihologom, ampak 
slovensko zdravstvo 
tega ne omogoča in na 
koncu najbolj trpijo 
sorojenci. 
Zaradi slabega dostopa 
do psihologov trpijo 
sorojenci 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
D40 V Sloveniji je zdravstvo 
velika težava, od njih bi 
potrebovali več 
podpore 
Potreba po večji 
podpori s strani 
slovenskega zdravstva 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
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D41 Pri mojem sinu je 
govor velik problem, 
saj pozna samo par 
besed in se občasno 
težko sporazumevamo. 
Namreč že ko je otrok 
mali so čakalne vrste 
za surdopedagoga in 
logopeda grozno 
dolge. 
Predolge čakalne dobe Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
D42 Po osemnajstem 
oziroma 
šestindvajsetem letu pa 
če želiš, da tvoj otrok 
dobiva pomoč kot jo 
potrebuje, moraš iti na 
samoplačniške terapije 
in preglede. 
Poseganje po 
samoplačniških 
pregledih, zaradi slabih 
zdravstvenih storitev 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
D43 Da ima otrok logopeda 
na par mesecev ni 
rešitev. To bi moralo 
biti enkrat tedensko. 
Slovensko zdravstvo 
nudi zelo mali obseg 
pregledov in terapij 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
D44 Prav tako bi bilo po 
mojem mnenju v 
Sloveniji potrebno 
staršem z odraslo 
osebo z MDR, ki živi 
doma, zagotoviti 
občasno tedensko 
varstvo. Recimo, da bi 
z možem kdaj rada šla 
za en teden na 
potovanje ali nekam, 
kamor najin sin nebi 
mogel iti, da bi ga 
lahko dala samo za tisti 
čas nekam v varstvo. 
Možnost občasnega 
varstva 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
D45 Ljudje se ne zavedajo, 
da je naporno biti starš 
osebi z MDR in da 
včasih potrebujemo 
malo časa za sebe. 
Starši potrebujejo nekaj 
časa za lastne potrebe 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
D46 Ker si nenehno tako 
izmučen velikokrat na 
koncu zmanjka tudi 
časa za sorojence. 
Zaradi izmučenosti 
zmanjka časa za 
sorojence 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
E37 Morda bi za lažje 
funkcioniranje cele 
družine morali sproti 
prejemati od 
strokovnjakov vse 
potrebne informacije, 
Več informacij Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
E38 pravice, ki nam 
pripadajo 
Slaba obveščenost 
glede pripadajočih 
pravic 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
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E39 In spremembe o 
zakonih. 
Slaba obveščenost 
glede zakonskih 
sprememb 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
E40 Nihče nam ni nikoli nič 
povedal. Jaz sem vse 
morala brati sama. 
Občutek prevelike 
prepuščenosti samemu 
sebi pri skrbi za odraslo 
osebo z MDR 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
E41 Verjetno bi znali starši 
mlajših oseb z MDR 
povedati kaj več, jaz 
sem že tako v tem, da 
sem res navajena živeti 
tako kot je. 
Občutek sprejetja 
danega načina življenja 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
F49 Nujno bi bilo potrebno 
urediti in spremeniti 
stvari glede osebne 
asistence. Potrebovali 
bi več ur, več 
asistentov. 
Več ur osebne asistence Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
F50 Meni se z osebnim 
asistentom ni kaj dosti 
spremenilo, dobim več 
denarja, ne pa več 
pomoči. Še kar sem 
sama za vse. 
Osebni asistent ne 
razbremeni staršev  
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
F51 Če bi imeli več 
asistentov, bi se lahko 
oni kdaj ukvarjali s 
starejšo hčerko in jaz z 
najmlajšo. Ne da je ona 
ves čas tako 
zapostavljena. 
Zaradi premajhnega 
števila ur osebne 
asistence trpijo 
sorojenci 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
G40 Ko se rodi otrok z 
MDR, se pozabi na 
starše in na sorojence. 
Vse se vrti okrog 
otroka z MDR. Tudi ko 
odraste. Nenehno si 
namreč utrujen, vedno 
je neko drugo delo. 
Zaradi izmučenosti 
zmanjka časa za 
sorojence 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
G41 Potrebna bi bila neka 
svetovanja, pogovori s 
psihiatrom za starše. 
Družine skozi vsa leta 
doživljamo toliko nekih 
stisk in vzponov pa 
padcev, da bi 
potrebovali strokovno 
pomoč nekoga, da nas 
vodi čez to. 
Potreba po nudenju 
strokovne podpore 
staršem 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
H41 Potreba po varstvu 
popoldne in med 
počitnicami. 
Možnost občasnega 
varstva 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
H42 Zaradi vse skrbi, ki jo 
imaš zaradi skrbi za 
tega otroka nimaš 
Zaradi 
preobremenjenosti 
zmanjka časa za odnose 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
Potrebna opora 
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dovolj časa za človeške 
odnose. Ne s 
partnerjem, bližnjimi. 
Veliko odnosov zaradi 
tega tudi razpade. 
z drugimi ljudmi v 
življenju 
z odraslo osebo z 
MDR 
H43 Olajšalo bi se že veliko, 
če bi komisija za 
dovoljenje ur osebne 
asistence razumela, da 
imajo nekateri resne 
vedenjske težave in 
potrebujejo več ur 
pomoči. Za nas je 30 ur 
izjemno premalo. 
Več ur osebne asistence Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
I32 Nič kej ne pogrešam. 
Znašli smo se s tem kar 
nam je bilo dano 
Brez potrebe po dodatni 
podpori 
Potrebna dodatna 
podpora družinam 
z odraslo osebo z 
MDR 
Potrebna opora 
A44 Zdi se mi da zavodska 
oskrba ni takšna kot bi 
morala biti. 
Neprimerna zavodska 
oskrba 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
A45 Sama sina ne želim dati 
v zavod. 
Starši odrasle osebe z 
MDR ne želijo dati v 
zavod 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
A46 Ko se ga peljala na 
ogled zavoda, ko je bil 
star 7 let me je 
spreletelo, da tega 
nočem zanj. Po mojem 
bi v zavodu nazadoval. 
Zaradi zavodske oskrbe 
bi prišlo do 
nazadovanja  
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
A47 Ne obsojam starše, ki 
to storijo. Namreč tak 
otrok te rabi 24 ur na 
dan.. 
Brez obsojanja do tistih, 
ki imajo otroka v 
zavodu 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
A48 Če bi bile institucije 
bolj urejene, se starši 
oseb z MDR nebi tako 
oklepali in bi jim 
pustili iti stran od sebe. 
Neurejen sistem 
institucionalnega 
varstva 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
B40 Jaz sem absolutno za 
to, da enkrat grejo v 
bivalno enoto. 
Želja po namestitvi v 
bivalni enoti 
Bivalna enota Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
B41 Zdi se mi potrebno, da 
se institucionalno 
varstvo za osebe z 
MDR v Sloveniji še 
naprej razvija in 
izboljšuje. 
Potreba po nadaljnjem 
razvijanju in 
izboljševanju 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
B42 Prav se mi namreč zdi, 
da starši ne skrbimo za 
naše otroke celo svoje 
življenje, ampak da se v 
neki starosti 
osamosvojijo od nas. 
Z odraslostjo 
osamosvojitev oseb z 
MDR od staršev 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
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C51 Institucionalno varstvo 
v Sloveniji se je skozi 
zadnja leta izjemno 
izboljšalo. 
Občutno izboljšanje 
razmer zadnja leta 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
C52 Mi smo zelo 
zadovoljni. 
Zadovoljstvo z 
vzpostavljenim 
sistemom 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
D47 Sama sem si ogledala v 
zadnjih letih kar veliko 
zavodov in bivalnih 
enot.  Z bivalnimi 
enotami sem bila zelo 
zadovoljna. 
Veliko zadovoljstvo z 
bivalnimi enotami 
Bivalna enota Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
D48 Recimo zavodi, na 
drugi strani, kjer je 
naenkrat 150 plus 
ljudi.. do tega čutim 
odpor. Se mi zdi, da so 
tam samo številka v 
sistemu. 
Preveliko število ljudi 
živečih v zavodu 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
D49 Vsaka od oseb z MDR 
ima svoje težnje, svoje 
potrebe.. če je toliko 
ljudi v zavodu, po 
mojem mnenju niso 
deležni primerne 
oskrbe. 
Neprimerna oskrba 
zaradi prevelikega 
števila ljudi 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
E42 Zdi se mi, da je 
narejenih kar dosti 
stvari, saj imamo VDC, 
bivalne enote in 
stanovanjske skupine. 
Zadovoljstvo z 
vzpostavljenim 
sistemom 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
E43 Je pa res, da je škoda, 
ker v Velenju zaenkrat 
še nimamo bivalnih 
enot in stanovanjskih 
skupin. 
Premalo bivalnih enot 
in stanovanjskih skupin 
Bivalna enota Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
F52 Glede zavodov imam 
močno mnenje. Zdijo 
se mi izjemno slaba 
možnost bivanja za 
osebe z MDR. 
Neprimerna zavodska 
oskrba 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
F53 Tam nimajo nobene 
zasebnosti, 
Onemogočena 
zasebnost 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
F54 V sobi je po več ljudi, Preveliko število ljudi 
živečih v zavodu 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
F55 imajo nek strog režim 
brez možnosti svobode. 
Strog sistem brez 
svobode 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
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G42 Sem zelo proti 
zavodom! 
Starši odrasle osebe z 
MDR ne želijo dati v 
zavod 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
G43 Groza res, kako je tam. 
Ko sardine v konzervi, 
nobenega osebnega 
stika ni. Čisto preveč 
ljudi. 
Preveliko število ljudi 
živečih v zavodu 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
H44 To je tako. Moj otrok ni 
primeren za to 
Institucionalna oskrba 
ni primerna za 
specifične potrebe 
odrasle osebe z MDR 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
H45 Potrebuje trdno 
strukturo, razdelan 
urnik in sistem, ki 
funkcionira na sistem 
nagrad. Potrebovala bi 
zelo spretno 
vzgojiteljico, nekoga, 
ki bi res znal delati z 
njo in jo razumel kako 
deluje. Ampak tega v 
zavodih ni. 
Primanjkovanje trde 
strukture, razdelanega 
urnika, ter sistema in 
individualnega dela z 
osebno vzgojiteljico 
Zavod Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
H46 Hči je primerna za 
samostojno bivanje ob 
podpori asistentov. Ob 
ustrezni podpori bi 
funkcionirala. 
Odrasla oseba z MDR 
primerna le za 
samostojno bivanje ob 
podpori asistenta 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
I33 Zdi se mi, da je 
institucionalno varstvo 
v Sloveniji super 
urejeno! Imamo vse 
kar potrebujemo. 
Zadovoljstvo z 
vzpostavljenim 
sistemom 
Institucionalno 
varstvo 
Institucionalno 
varstvo odraslih 
oseb z MDR v 
Sloveniji 
A49 Trenutno težko rečem, 
da sem s čim 
zadovoljna. 
Težko izraženo 
zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
Institucionalno 
varstvo 
Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
A50 Slišala sem že za te 
stanovanjske skupine, 
ki se mi zdijo primerna 
oblika 
institucionalnega 
varstva. 
Zadovoljstvo s 
stanovanjskimi 
skupinami 
Stanovanjska 
skupina 
Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
B43 Bivalne enote so po 
mojem mnenju super 
zastavljene. 
Zadovoljstvo z 
bivalnimi enotami 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
B44 Vendar je gotovo zelo 
odvisno od vsake 
bivalne enote kakšna je 
kvaliteta dela tam. 
Namreč to je zelo 
odvisno od stopnje 
zaupanja do 
tamkajšnjih 
zaposlenih. 
Kvaliteta dela odvisna 
od stopnje zaupanja in 
zaposlenih  
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
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C53 Nekatere bivalne enote 
so izjemno dober korak 
k samostojnosti. 
Dober korak k 
samostojnosti 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
C54 Ker bi osebe z MDR 
rade bile samostojne, 
bi se jim moralo to 
omogočiti v večjem 
obsegu, z več podpore 
in pomoči. 
Omogočanje 
samostojnosti 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
C55 Zdi se mi, da bivalne 
enote zelo dvignejo 
kvaliteto življenja oseb 
z MDR, v primerjavi z 
zavodskim bivanjem v 
različnih gradovih. 
Dvig kvalitete življenja 
oseb z MDR 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
C56 Bivalne enote 
dopuščajo, da je oseba 
tam čez teden in da se 
lahko čez vikend vrne 
domov, kar nam 
starejšim precej olajša 
življenje. 
Omogočeno vračanje 
na dom čez vikend 
olajša življenje staršem 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
D50 Zelo sem zadovoljna z 
bivalnimi enotami. 
Zadovoljstvo z 
bivalnimi enotami 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
D51 Tam se mi zdi, da jim je 
omogočeno več nekega 
občutka svobode. 
Omogočanje 
samostojnosti 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
E44 Bivalne enote so 
namreč ena super 
zadeva. 
Zadovoljstvo z 
bivalnimi enotami 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
E45 Prednost bivalnih enot 
je, da jih ni preveč v 
skupini, imajo družbo, 
vendar je tam 
ustvarjeno prijetno 
domače vzdušje. 
Primerno število 
varovancev in domače 
vzdušje 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
E46 Všeč pri bivalni enoti 
mi je tudi, ker je blizu 
mene. 
Bivalna enota je blizu 
doma staršev 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
F56 Z bivalnimi enotami  Zadovoljstvo z 
bivalnimi enotami 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
F57 in stanovanjskimi 
skupinami, 
Zadovoljstvo s 
stanovanjskimi 
skupinami 
Stanovanjska 
skupina 
Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
F58 Ki omogočijo našim 
otrokom z MDR res 
najbolj kvalitetno 
življenje in čim boljši 
približek neke domače 
oskrbe. 
Zagotovitev 
kvalitetnega življenja 
kot najboljši približek 
domače oskrbe 
Stanovanjska 
skupina 
Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
G44 Všeč so mi bivalne 
enote. 
Zadovoljstvo z 
bivalnimi enotami 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
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G45 Bivalne enote, vsaj 
kolikor poznam, so 
fajn, ker ustvarijo tako 
zasebno vzdušje. 
Omogočanje zasebnega 
vzdušja 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
G46 Niso pa čisto sami. 
Nekdo je tam, da pazi 
na njih. Ker sam moj 
sin ne more živeti. 
Zagotovljeno strokovno 
varstvo varovancev 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
H47 Težko rečem glede 
institucionalnega 
varstva, ker sama ne ne 
poznam dovolj tega 
področja, ker ni 
primerno za mojega 
otroka. 
Težko izraženo 
zadovoljstvo, zaradi 
slabega poznavanja 
institucionalnega 
varstva 
Institucionalno 
varstvo 
Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
H48 Se mi pa zdi ideja 
bivalnih enot 
pohvalna. 
Zadovoljstvo z 
bivalnimi enotami 
Bivalna enota Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
I34 VDC-ji sem menja, da 
super delujejo. 
Zadovoljstvo z VDC-ji VDC Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
I35 Imajo zelo raznolike 
dejavnosti, zelo fajn 
prilagojene 
sposobnostim 
varovancem. VDC-ji so 
res krasna stvar. 
Možnost raznolikih 
delavnic in prilagoditev 
posameznikovim 
sposobnostim  
VDC Zadovoljstvo z 
institucionalnim 
varstvom 
A51 Zavodi bi potrebovali 
boljšo organiziranost, 
več zaposlenih 
strokovnjakov. 
Potreba po boljši 
organiziranosti in 
večjem številu 
zaposlenih 
strokovnjakov 
Zavod Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
A52 Prav tako bi 
potrebovali več 
bivalnih enot. 
Želja po večjem številu 
bivalnih enot 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
B45 Trenutno se mi zdi, da 
bi se moralo bolj delati 
na grajenju bivalnih 
enot 
Želja po večjem številu 
bivalnih enot 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
B46 In zapirati počasi večje 
zavode. 
Želja po zapiranju 
zavodov 
Zavod Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
B47 V naši okolici na 
primer še kar nimamo 
bivalne enote in tudi 
skrbi me, da ko bo 
zgrajena, da bo zelo 
hitro polna. 
Želja po bivalni enoti v 
domačem kraju 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
C57 Spremeniti si trenutno 
nebi želela nič druga 
kot to, da bi bilo 
bivalnih enot več. 
Želja po večjem številu 
bivalnih enot 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
C58 In da nebi bila takšna 
težava dobiti mesta v 
bivalni enoti. 
Želja po lažji pridobitvi 
mesta v bivalni enoti 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
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D52 Se mi pa zdi, da bi 
lahko bilo več VDC-
jev. Premalo je tega in 
premalo so razpršeni 
po celi Sloveniji. So 
področja, ki tega sploh 
nimajo. Institucionalno 
varstvo tako ni 
enakomerno in 
pravično dostopno. 
Večja razpršenost in 
pravična dostopnost do  
VDC-jev po Sloveniji 
VDC Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
D53 Zelo me moti to, da se v 
našem kraju že leta 
govori, da bi 
potrebovali bivalno 
enoto, a država vztraja, 
da nima financ in da 
moramo najti 
investitorja. V spodnji 
savinski dolini tako 
nimamo urejeno 
popolnoma nič glede 
institucionalnega 
varstva. 
Želja po bivalni enoti v 
domačem kraju 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
D54 Skrbi me tudi, ker je v 
bivalnih enotah 
pomanjkanje mest, 
težko je priti zraven. 
Želja po lažji pridobitvi 
mesta v bivalni enoti 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
E47 Skrbi me, ker se v 
Velenju sicer gradi 
bivalna enota, a bo v 
njej premalo mest. Hči 
smo sicer prijavili, a 
me skrbi, da ne bo 
dobila mesta. 
Želja po lažji pridobitvi 
mesta v bivalni enoti 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
E48 Slovenija bi morala, 
vsaj po mojem mnenju 
zagotoviti, da bi bile 
bivalne enote bolj 
pogoste in bolj 
dostopne 
Želja po večjem številu 
bivalnih enot 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
E49 Prav tako jaz osebno 
svoje hčerke nočem 
dati v zavod. Ta gneča 
v zavodu me ubija, 
straši. 
Preveliko število ljudi v 
zavodih 
Zavod Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
E50 Zavod je namreč tudi 
zelo daleč in nočem da 
je tako stran. 
Velika oddaljenost 
zavoda od doma staršev 
Zavod Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
F59 Spremeniti bi si glede 
institucionalnega 
varstva želela 
marsikaj. Zavodi bi 
morali imeti več 
zaposlenih, če že imajo 
toliko ljudi. 
Potreba po boljši 
organiziranosti in 
večjem številu 
zaposlenih 
strokovnjakov 
Zavod Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
F60 In prav tako so  Zavodi 
v Sloveniji tako nabito 
polni, na mesto moraš 
Predolga čakalna doba 
za pridobitev mesta v 
katerikoli obliki 
Institucionalno 
varstvo 
Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
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čakati več mesecev, 
enako, še huje, je z 
bivalnimi enotami in 
stanovanjskimi 
skupinami. 
institucionalnega 
varstva 
F61 Potrebno bi bilo 
zgraditi več bivalnih 
enot in poskrbeti za 
dostopnost. 
Želja po večjem številu 
bivalnih enot 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
F62 Potrebno je začeti 
zapirat zavode. 
Želja po zapiranju 
zavodov 
Zavodi Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
G47 Spremenila bi samo to, 
da bi bilo več, več, 
veliko več bivalnih 
enot! 
Želja po večjem številu 
bivalnih enot 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
G48 Na društvu Sožitje so 
nam jih enkrat 
predstavili, kako 
delujejo. Bi ga dala v 
bivalno enoto, ampak 
ni, ni mest. V Velenju bi 
se naj gradila, ampak 
je spet tako malo mest. 
Večina jih bo izpadla. 
Želja po lažji pridobitvi 
mesta v bivalni enoti 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
H49 Slovenija bi morala 
narediti kaj na 
področju 
institucionalnega 
varstva in iti malo v 
korak s časom, bolj 
slediti Evropskemu 
načinu razmišljanja 
glede tega. Oni zelo 
podpirajo vključenosti 
v socialno okolje za 
osebe z MDR. 
Bolj slediti Evropskim 
smernicam in delati na 
vključevanju oseb z 
MDR v socialno okolje 
Institucionalno 
varstvo 
Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
H50 Zgraditi bi bilo 
potrebno več bivalnih 
enot.  
Želja po večjem številu 
bivalnih enot 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
H51 V našem mestu že 20 let 
prosijo za bivalno 
enoto, pa ni nič od 
tega. 
Želja po bivalni enoti v 
domačem kraju 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
I36 Brez dvoma bi si želela 
večjo možnost 
dostopnosti do bivalnih 
enot. 
Želja po lažji pridobitvi 
mesta v bivalni enoti 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
I37 Mi se že leta v našem 
kraju borimo za 
bivalno enoto! Iščemo 
investitorje in svašta. 
Pa ne gre. 
Želja po bivalni enoti v 
domačem kraju 
Bivalna enota Želenje spremembe 
institucionalnega 
varstva 
A53 Sama zadnje čase 
nimam stika z njimi in 
ne posegam po pomoči. 
Brez stika in prejete 
pomoči s strani 
socialnih delavk  
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
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A54 Tudi sicer smo skupaj 
urejali le kakšne 
papirje 
Urejanje zgolj različnih 
papirjev in vlog 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
B48 S socialnimi delavci 
nismo nikoli sodelovali 
kar se tiče kakšne 
podpore. 
Brez sodelovanja in 
koriščenja kakršne koli 
vrste podpore  
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
C59 Od socialnih delavcev 
nisva z ženo dobila 
nobene emocionalne 
podpore. 
Brez emocionalne 
podpore 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
C60 Tekom zgodovine 
imava z ženo zelo slabo 
izkušnjo sodelovanja s 
socialnimi delavci. 
Slaba izkušnja ob 
sodelovanju 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
C61 Oni obravnavajo samo 
oddane in izpolnjene 
vloge, ki pa jih ne boš 
dobil, če zanje ne 
prosiš. 
Urejanje zgolj različnih 
papirjev in vlog 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
D55 V preteklosti, ko je bil 
sin mali, smo hodili na 
zgodnjo obravnavo. 
Takrat smo se 
nekajkrat srečali s 
socialno delavko. 
Sodelovanje le v 
preteklosti glede 
zgodnje obravnave 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
D56 Zdaj pa se ne 
srečujemo kaj veliko. 
Brez sodelovanja in 
koriščenja kakršne koli 
vrste podpore 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
D57 Kar smo potrebovali, 
smo dobili odgovor, a 
nebi rekla, da je bilo 
njihovo delo meni in 
moji družini kadarkoli 
v kakšno posebno 
podporo. 
Brez občutka, da je bilo 
sodelovanje v kakšno 
podporo 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
E51 Sama ne čutim s strani 
socialnih delavk 
nobene podpore. 
Brez občutka, da je bilo 
sodelovanje v kakšno 
podporo 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
F63 Kar se tiče naših 
socialnih delavk, nam 
ne nudijo nobene opore 
in podpore. Katastrofa 
od katastrofe. 
Brez občutka, da je bilo 
sodelovanje v kakšno 
podporo 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
G49 So mi pomagale, ko 
sem morala na CSD 
prinesti kakšne 
dokumente, pa za 
izpolnit te vloge. 
Urejanje zgolj različnih 
papirjev in vlog 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
G50 Kaj druga pa nisem kaj 
dosti sodelovala z 
njimi, da bi lahko 
rekla. 
Razen urejanja 
papirjev, redko 
sodelovanje 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
H52 To je domač kraj kjer 
se vsi poznamo, tako da 
če smo prišli vprašat 
kakšne so moje in 
Prijaznost in 
kooperativnost 
socialnih delavk ob 
sodelovanju  
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
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hčerine pravice, so bile 
zelo prijazne in so 
povedale vse kar je bilo 
potrebno. 
I38 Ja, v bistvu šolska 
socialna delavka nam 
je bila še največ v 
oporo. 
Velika podpora šolske 
socialne delavke 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
I39 Ne samo kot pomoč pri 
nekih nasvetih ampak 
tudi za pogovore. 
Nekajkrat sem jo 
poklicala samo zato, 
ker sem potrebovala 
kakšen nasvet. Sva bili 
dogovorjeni, da lahko. 
Pomoč pri različnih 
nasvetih in pogovori 
Podpora družini s 
strani socialnih 
delavk 
Prispevek 
socialnega dela 
A55 Urediti sem mogla na 
CSD status invalida za 
sina, 
Urejanje statusa 
invalida 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
A56 Ter različne socialne 
zadeve: dodatek za 
pomoč in postrežbo. 
Urejanje dodatka za 
pomoč in postrežbo 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
A57 S socialnimi delavkami 
sem še največ 
sodelovala preko 
Društva Sožitje. 
Sodelovanje na 
izobraževanjih preko 
društva Sožitje 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
A58 Namreč ko imamo naše 
mesečne sestanke, smo 
že nekajkrat povabili 
socialne delavke, da so 
prišle in kaj 
predstavile. Večkrat je 
prišla tudi direktorica. 
Socialne delavke so na 
teh srečanjih 
predstavile veliko 
stvari: pomoč, ki nam 
pripada, pravice, kaj 
lahko dobimo, kdaj se 
lahko obrnejo na njih. 
Predstavitev  
pripadajočih pravice, 
pomoči in situacij ob 
katerih se lahko obrnejo 
na njih 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
B49 V večini smo se z njimi 
srečali pri 
uveljavljanju kakšnih 
socialnih pravic, ki 
nam pripadajo. 
Uveljavljanje 
pripadajočih socialnih 
pravic 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
B50 S socialnimi delavci 
imam stik zgolj toliko, 
ko me enkrat letno 
preverjajo glede 
dodatka za nego 
otroka. 
Urejanje dodatka za 
nego otroka 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
B51 Osem let sem delala 
tudi z znižanim 
delovnim časom in so 
me preverjali, če 
izpolnjujem pogoje za 
Preverjanje pogojev za 
prejemanje delnega 
izplačila za izgubljeni 
dohodek 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
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prejemanje delnega 
izplačila za izgubljeni 
dohodek. 
C62 Mi smo odvisni od njih. 
Urejajo praktično vse: 
od kategorizacije 
Urejanje kategorizacije Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
C63 In finančnih pomoči. Urejanje finančne 
pomoči 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
C64 Na Sožitju so socialne 
delavke iz CSD-ja 
vodile kdaj kakšno 
predavanje, da so 
poskusile izobraziti 
starše. 
Sodelovanje na 
izobraževanjih preko 
društva Sožitje 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
D58 Sodelovali smo, seveda 
pri zgodnji obravnavi, 
Sodelovanje pri zgodnji 
obravnavi 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
D59 Pa kasneje za urejanje 
osebne asistence 
Urejanje osebne 
asistence 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
D60 In podaljšanje 
roditeljske pravice. 
Podaljšanje roditeljske 
pravice 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
E52 Urejala sem na CSD 
varstveni dodatek 
Urejanje varstvenega 
dodatka 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
E53 In raznorazne odločbe Urejanje različnih 
odločb 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
E54 Bolj take stvari. Včasih 
so tudi prihajale k nam 
domov preverit kako 
skrbimo za hči. 
Obiski na domu 
namenjeni preverjanju 
ustrezne skrbi za osebo 
z MDR 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
F64 Zgolj iz formalnega 
vidika, kot je na primer 
urejanje statusa 
invalida 
Urejanje statusa 
invalida 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
F65 In ostale neke finančne 
pomoči. 
Urejanje finančne 
pomoči 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
G51 Oddaja kakšnih vlog 
večinoma. 
Oddaja različnih vlog Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
G52 Podaljšanje roditeljske 
pravice 
Podaljšanje roditeljske 
pravice 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
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G53 In ta status invalida. Urejanje statusa 
invalida 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
G54 Vem, da bom šla na 
CSD v kratkem, ker bi 
rada izvedela kaj točno 
je ta osebna asistenca. 
Urejanje osebne 
asistence 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
H53 Samo ta uradniška 
opravila, ki jih oni 
nudijo. 
Uradniška opravila Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
H54 Hči je na primer 
opravičena plačila 
malice na šoli in se to 
ureja na CSD. 
Urejanje odločbe za 
opravičilo plačila 
malice v šoli 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
H55 Pa urejali smo tam 
osebno asistenco 
Urejanje osebne 
asistence 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
H56 In status invalida. Urejanje statusa 
invalida 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
I40 V bistvu ob 
vključevanju v šolo so 
mi na CSD-ju 
predstavili moje 
pravice, odločbe, ki 
sem jih morala urediti. 
Predstavitev pravic in 
odločb ob vključitvi v 
šoli 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
I41 Pa urediti sem morala 
tudi podaljšanje 
starševske pravice. 
Podaljšanje roditeljske 
pravice 
Razlogi za 
sodelovanje s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
A59 Z Velenjskimi 
socialnimi delavkami 
imam zelo dobre 
izkušnje. Vem pa, da 
ima veliko kdo težave s 
socialnimi delavkami  
iz drugih občin. Ni 
povsod tako urejeno 
kot pri nas. 
Kvaliteta dela socialnih 
delavk se razlikuje med 
različnimi občinami 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
A60 Kot staršem oseb z 
MDR bi nam socialne 
delavke morale podati 
več informacij. Ko sem 
kdaj prišla na CSD sem 
se počutila, kot da iz 
njih vlečem 
informacije. Socialne 
delavke se držijo za 
sebe, kot da je to tabu 
tema. Nam staršem, pa 
bi te informacije zelo 
olajšale določene 
stvari. 
Preslabo informiranje 
staršev in premalo 
samoiniciative pri 
komuniciranju z njimi 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
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A61 Niso rade povedale za 
različne socialne 
podpore in pravice, ki 
nam pripadajo. 
Prenehanje zadrževanja 
informacij o različnih 
socialnih podporah in 
pravicah 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
B52 Morda bi lahko 
izpostavila to, da bi se 
lahko socialne delavke 
malo bolj izobrazile na 
področju dela s starši 
oseb z MDR. 
Potreba po večji 
izobraženosti socialnih 
delavk na področju dela 
s starši oseb z MDR 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
B53 Veliko kdo od nas je 
pogosto v veliki stiski 
in bi zato včasih starši 
potrebovali več 
razumevanja iz njihove 
strani. 
Potreba po večjem 
razumevanju  
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
B54 Socialni delavci bi 
morali stopiti nazaj in 
našo stisko poskušali 
bolje razumeti, ne pa je 
preveč obsojati. 
Potreba po večjem 
razumevanju stiske 
staršev in manjšem 
obsojanju 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
C65 Bilo bi pomembno, da 
bi nudili pomoč na 
terenu tistim, ki jo 
rabijo. 
Potrebno nuditi pomoč 
na terenu 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
C66 Nuditi pogovore 
staršem, ki imajo 
kakšno stisko, težave. 
Nudenje pogovora 
staršem v stiski 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
C67 In v prvi vrsti osveščati 
starše glede pravic, ki 
jim pripadajo, saj niso 
vsi starši tako 
ozaveščeni, da bi 
poznali vse te pravice 
in izpadejo ven, nič ne 
dobijo. 
Večje osveščanje 
staršev glede 
pripadajočih pravic 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
D61 Morda več empatije, 
saj so bile včasih malo 
odsotne, hladne. 
Več empatije Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
E55 Če želiš kaj dobiti, 
moraš vse sam. Tam ti 
oni sami nič ne 
predlagajo in povejo. 
Morali bi bolj deliti 
informacije 
Prenehanje zadrževanja 
informacij o različnih 
socialnih podporah in 
pravicah 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
E56 In se bolj truditi 
izobraževati starše. 
Bolj aktivno 
izobraževanje staršev 
glede pripadajočih 
pravic 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
E57 Staršem oseb z MDR je 
že tako težko, zato bi se 
Naučiti se stopiti korak 
proti staršem 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
Prispevek 
socialnega dela 
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lahko naučili stopiti 
korak nasproti nam 
staršem. 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
F66 Več informacij od njih, 
ne da jih držijo za sebe. 
Prenehanje zadrževanja 
informacij o različnih 
socialnih podporah in 
pravicah 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
F67 Več empatije Več empatije Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
F68 In razumevanja, da 
smo kot starši oseb z 
MDR že tako pod 
stresom, psihično 
obremenjeni 
Potreba po večjem 
razumevanju stiske 
staršev in manjšem 
obsojanju 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
F69 In da potrebujemo 
njihovo pomoč in 
deljenje nasvetov. 
Potreba po večji 
količini nasvetov in 
pomoči 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
G55 Čisto nič nebi 
spremenila pri 
sodelovanju s 
socialnimi delavkami. 
Zadovoljstvo ob 
sodelovanju s 
socialnimi delavkami 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
G56 Nisem kaj dosti v stiku 
z njimi, ko sem, pa je 
vse kot mora biti. Sem 
zelo zadovoljna z njimi, 
za pohvalit! Opravijo 
svoje delo kot je treba. 
Vzorno opravljeno delo Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
H57 Mene ni zmotilo 
popolnoma nič. Bile so 
zelo prijazne in 
kooperativne. Zaenkrat 
nimam pripomb. 
Zadovoljstvo ob 
sodelovanju s 
socialnimi delavkami 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
I43 Odnos je bil vsekakor 
zelo v redu. Zelo 
prijazne so bile. 
Zadovoljstvo ob 
sodelovanju s 
socialnimi delavkami 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
 Edino glede informacij 
imam manjši komentar. 
Starše nas nikoli ne 
seznanijo če je kakšna 
novost. Ali pri finančni 
pomoči, ali čemerkoli 
drugem. Na koncu 
moraš vse informacije 
izbrskati sam. Zdi se mi 
prav, da bi nam CSD 
mogel zagotoviti te 
informacije. 
Prenehanje zadrževanja 
informacij o različnih 
socialnih podporah in 
pravicah 
Možne izboljšave 
in spremembe pri 
sodelovanju s 
socialnimi 
delavkami 
Prispevek 
socialnega dela 
135 
 
A62 Moški. Moški spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
B55 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
C68 Moški. Moški spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
D62 Moški. Moški spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
E58 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
F70 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
G57 Moški. Moški spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
H58 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
I44 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
A63 42 let. 42 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
B56 27 let. 27 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
C69 43 let. 43 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
D63 27 let. 27 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
E59 36 let. 36 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
F71 26 let. 26 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
G58 28 let. 28 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
H59 31 let. 31 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
I45 33 let. 33 Starost Osebni podatki 
odrasle osebe z 
MDR 
A64 Ženska.  Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
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B57 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
C70 Moški.  Moški spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
D64 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
E60 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
F72 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
G59 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
H60 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
I46 Ženska. Ženski spol Spol Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
A65 68 let. 68 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
B58 51 let. 51 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
C71 72 let. 72 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
D65 59 let. 59 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
E61 59 let. 59 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
F73 49 let. 49 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
G60 63 let. 63 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
H61 58 let. 58 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
I47 58 let 58 Starost Osebni podatki 
starša odrasle osebe 
z MDR 
A67 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
B59 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
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C72 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
D66 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
E62 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
F74 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
G61 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
H62 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
I48 Da. Odrasla oseba z MDR 
živi s staršem 
Skupno življenje 
starša in odrasle 
osebe z MDR 
Bivališče 
 
 
9.4 Osno kodiranje 
 
POTEK OBIČAJNEGA DNE 
Čas bujenja 
 6:00 (B1) 
 6:30 (G1) 
 5:20 (H1) 
Skrb za osebno higieno osebe z MDR 
 Urejanje sina (A1) 
 Čas potreben za nego je odvisen od zdravstvenega stanja osebe z MDR (A2) 
 Menjava plenice (A3) 
 Umivanje sina (A4) 
 Pomoč pri zdravstveni oskrbi (A5) 
 Tuširanje, umivanje zob, oblačenje (B2) 
 Umivanje in pomoč pri oblačenju (C1, E2, F2, G2, H3) 
 Potreba odrasle osebe z MDR po pomoči pri umivanju in oblačenju (C2, E3, F3, G3, H4, I2) 
 Pomoč pri jemanju zdravil (F1) 
 Zvečer nudena pomoč pri tuširanju (F8) 
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 Pomoč pri zapiranju srajce in nadzor pri prehranjevanju (G4) 
 Pomembnost ustaljene jutranje rutine (H2) 
 Potrebna spodbuda za umivanje in preoblačenje (I4) 
Obveznosti starša 
 Urejanje stvari doma v času odsotnosti osebe z MDR (E4) 
 Pospravljanje stanovanja, kuhanje, delo na vrtu (E5) 
 
Služba 
 Starša dopoldne v službi (D1) 
 Dopoldne v službi (H6) 
VDC 
 Zjutraj odhod v VDC (A6, B3, C3, E1, F3) 
 Dopoldanski termin v VDC-ju (A7, F3) 
 Organiziran prevoz v VDC (D2, G5, H5) 
 Zaradi nasilnih izpadov omejen čas v VDC (F6) 
 Obiskovanje VDC (I1) 
Kosilo  
 Kosilo ob prihodu iz VDC-ja (B4, C4) 
 Kosilo in pitje kave ob prihodu iz VDC-ja (E6) 
Preživljanje popoldneva 
 Kartanje in igranje iger na računalniku (A8) 
 Barvanje pobarvank (A9) 
 Aktivnosti zunaj (A10) 
 Plavalni tečaj po kosilu (B5) 
 Dolgočasno preživljanje popoldanskega časa brez aktivnosti (C5) 
 Večinski del dneva preživet na računalniku (C6) 
 Prihod domov iz VDC-ja s kombijem v popoldanskem času (D3, G6) 
 Tečaj plavanja trikrat na teden (D4) 
 Takoj ob prihodu iz VDC-ja v Velenje na trening (D5) 
 Zaradi težke MDR omejitev glede možnih aktivnosti- večinoma igra z barvnimi plastičnimi vrvicami in poslušanje 
pesmi (E7) 
 Obremenjeno popoldne zaradi hčerkinega nasilja (F7) 
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 Nasilno vedenje preprečuje obiskovanje popoldanskih aktivnosti (F9) 
 Strah pred neznanimi ljudmi in živalmi odrasli osebi z MDR onemogoča samostojno gibanje (G7) 
 Telovadba ob pomoči starša (G8) 
 Preživljanje popoldanskega časa skupaj (H7) 
 Potrebna nenehna animacija in aktivnosti (H8) 
 Počivanje, pomoč pri delu doma in obešanje perila (I3) 
OVIRE 
Občutki glede ovir za starša z odraslo osebo z MDR 
 Sprijaznjenost s težjim življenjem, z lastno usodo in občutkom, da si sam za vse (A11) 
 Življenje je težje, a je v tem tudi kaj pozitivnega (B6) 
 Težko poimenovanje obstoječih ovir zaradi občutka sprijaznjenosti (D6) 
 Občutek sprejetja življenjske situacije (D7, D13) 
 Strah za prihodnost osebe z MDR ob roditeljevi smrti (E8, G9, I7) 
 Strah pred negotovo prihodnostjo (G11) 
 Nelagodje ob spoznanju, da bo starš vse življenje (G15) 
 
Ovire za starša z odraslo osebo z MDR 
 Odvisnost osebe z MDR od starša (A12) 
 Nesamostojnost odrasle osebe z MDR (B7, D12, G14, I5) 
 Nezmožnost vožnje avtomobila za osebo z MDR (B8, D11) 
 Pomanjkanje časa za lastne potrebe (B9) 
 Strah pred neznanimi ljudmi in živalmi odrasli osebi z MDR onemogoča samostojno gibanje (B10) 
 Slaba integriranost oseb z MDR v družbo (C7) 
 Dojemanje oseb z MDR kot manjvrednih (C8) 
 Neprimerna organizacija slovenskega zdravstva (C9, F17, H9) 
 Potreba po istem zdravniku skozi celo življenje (C10, F21) 
 Menjava zdravnika za osebe z MDR predstavlja velik stres (C11, F19, F20) 
 Postopno in počasno navajanje oseb z MDR na novega zdravnika (C12) 
 Problem najti novega zobozdravnika (C13) 
 Starši imajo vso odgovornost (C14) 
 Ponavljanje enih in istih vprašanj zaradi slabega spomina (D8) 
 S starostjo je občutek napora ob skrbi večji (D9, I6) 
 Občutek napora ob vožnji sina na treninge (D10) 
 Premalo prostih mest v bivalni enoti (E9, G12) 
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 S staranjem je skrb za osebo z MDR vse bolj naporna (E10) 
 Utrujenost zaradi nenehnega zbujanja sredi noči (E11) 
 Zavračanje oblačenja, umivanja in veliko pregovarjanja z osebo z MDR (E12) 
 Neustrezno delovanje CSD-jev (F10) 
 Hladen odnos zaposlenih na CSD pri urejanju osebnega asistenta (F11) 
 Brez poznavanja svojih pravic na CSD ne dosežeš nič (F12) 
 Zadrževanje informacij za sebe (F13, I9) 
 Slaba obveščenost glede pripadajočih pravic (F14) 
 Sam za vse (F15) 
 Nenehna borba z državo za dosego pripadajočih pravic (F16) 
 Dolge čakalne dobe silijo v samoplačniške preglede (F18) 
 Slabo razširjen sistem institucionalne oskrbe (G10, I8) 
 Odpor do zavodske oskrbe (G13) 
 Povzročanje dodatnih skrbi s strani slovenskega zdravstva (H10) 
 Osebe z MDR so brez specializiranega zdravnika in tako prisiljene obiskovati različne specialiste (H11) 
 Neusposobljenost psihiatrov za delo z osebami z MDR   (H12) 
 Predolge čakalne dobe za preglede pri zdravnikih (H13) 
 Nasilnost hčerke v javnosti (H14) 
 Za vse informacije se je potrebno boriti (I10) 
OPORA 
Viri opore za starše odrasle osebe z MDR 
 Brez virov opore (A13) 
 Društvo Sožitje (A14, C15, D17, G19, H16) 
 Psihologinja (B11) 
 Strokovnjaki iz različnih področij (B13) 
 Drugi starši oseb z MDR (B14, D18, I12) 
 VDC (C17) 
 VDC in tamkajšnji zaposleni (C19, F23, G17, I11) 
 Veliko virov opore (D14) 
 Mož (D15, E13, G16) 
 Oba starejša sinova (D16) 
 Moralna opora strokovnjakinje (D19) 
 Bivši mož (F22) 
 Osebna asistentka osebe z MDR (H15) 
Način opore za starše odrasle osebe z MDR 
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 Nudenje pomoči (A15) 
 Nudenje opore (A16) 
 Črpanje podpore iz nasvetov (B12, B15, D20) 
 Strokovna izobraževanja, vikend seminarji in predavanja (C16) 
 Razvijanje občutka pripadnosti in delovnih navad v VDC za osebe z MDR (C18) 
 Pridobitev potrebnih informacij (C20) 
 Pridobitev potrebnih informacij in emocionalne opore (F24) 
 Pogovor (F25, G18) 
 Nudenje pomoči, nasvetov in druženj (G20, H17, I13) 
 
FORMALNI SISTEMI PODPORE IN POMOČI 
 
Poznani obstoječi formalni sistemi podpore in pomoči 
 
 Družinski pomočnik (A17, E15) 
 Dodatek za pomoč in postrežbo (A17, H19) 
 Brez poznavanja formalnih sistemov podpore in pomoči (B16) 
 VDC (C21) 
 Družinski pomočnik (C22) 
 Osebna asistenca (C23, D22, F29, G21, H20) 
 Zavod Integra (C24) 
 Podaljšanje starševske pravice (D21, I15) 
 Invalidnina (D23, E14, F26, G22, H18, I16) 
 Dodatek za nego (F27) 
 Varstveni dodatek (F28) 
 Društvo Sožitje (H21) 
 Seminarji, izobraževanja in vikend predavanja v društvu Sožitje (I14) 
 
 
Koriščena formalna podpora 
 Status invalida (A18, G23, H22) 
 Nizka stopnja koriščenja možnosti formalne pomoči (A19, G24) 
 Inštitut Integra (B17) 
 Dodatek za pomoč in postrežbo (B18, C27, H22) 
 VDC (C25) 
 Nadomestilo za invalidnost (C26, G23) 
 Podaljšanje starševske pravice (C24, I17) 
 Osebna asistenca (D25) 
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 Finančna pomoč (E16) 
 Družinski pomočnik (E17, F30) 
 Slabo poznavanje in koriščenje formalnih sistemov (E18) 
 Finančna pomoč mestne občine Šoštanj za stroške bencina (F31) 
 Invalidnina (I18) 
Pomen koriščene formalne pomoči za starše odraslih oseb z MDR 
 Brez želje po koriščenju pomoči (A20) 
 Finančna olajšava ob prejetju denarne pomoči (B19, C29, F33, G25, H23, I19) 
 Precejšen pomen (C28) 
 VDC omogoča staršem nekaj časa zase in predstavlja veliko vrednost (C30, E19) 
 Pomembnost VDC za sina zaradi različnih delavnic, varstva in občutka sprejetja (C31) 
 Olajšanje življenja (D26) 
 Občutek hvaležnosti ob prejeti pomoči (D27) 
 Brez možnosti pomoči bi bil občuten velik napor (E20) 
 Ogromen pomen finančne pomoči (F32) 
 Sofinanciranje samoplačniških pregledov z denarno pomočjo (F34) 
 Finančna pomoč namenjena varčevanju, sofinanciranju vsakodnevnih potreb, samoplačniških zdravniških 
pregledov, alternativnih zdravljenj in terapevtskega jahanja (H24) 
 Možnost plačila dodatnih stvari in zdravstvenih storitev (I20) 
NEFORMALNA POMOČ 
Koriščena neformalna podpora in pomoč staršev odraslih oseb z MDR 
 Najmanj koriščena pomoč najbližjih (A21, E26, F35, H28) 
 Pomoč moža (A22, E21, F36) 
 Pomoč društva Sožitje (A23) 
 Velika podpora razširjene družine (B20, D29, I21) 
 Brez pomoči prijateljev (B22, E23, F37) 
 Pomoč drugega, zdravega otroka (C32, D30, G27) 
 Pomoč sestre (C34) 
 Pogostokrat  koriščena neformalna pomoč (D28) 
 V preteklosti pomoč starih staršev (E22) 
 Brez možnosti varstva pri sosedih (E25, H27) 
 Pomoč le tistih prijateljev, ki sprejemajo odraslo osebo z MDR (H25) 
 Pomoč prijateljev (I22) 
Oblika neformalne podpore in pomoči 
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 Možnost varstva (B21, C33, I24) 
 Možnost dnevnega varstva in nočitve (D31) 
 Podpora s pogovori o ovirah in težavah (D32, I23) 
 Druženje in pogovori z odraslo osebo z MDR (E24) 
 Emocionalna podpora in pogovori (H26) 
 Nasveti in pogovori (A25) 
Pomen neformalne podpore za starše odrasle osebe z MDR 
 Visoko vrednotena pomoč društva (A24) 
 Preprečitev trpljenja zakona (B23) 
 Brez občutka prikrajšanosti in tega da si drugačen starš (B24) 
 Možnost si vzeti čas za zakonca (B25, G29, I26) 
 Temelj za vse družine z osebo z MDR (C35) 
 Velik pomen (C36, E27, F38) 
 Možnost izpeljati načrte brez odrasle osebe z MDR (C37, D33) 
 Možnost si vzeti čas za sebe (E28) 
 Olajša življenje (F39) 
 Mož predstavlja rešitev pred preobremenjenostjo (G28) 
 Občutek da nisi sam za vse (G30) 
 Brez neformalne podpore (H29) 
 Občutek izčrpanosti in utrujenosti brez neformalne podpore (H30) 
 Brez možnosti varstva (H31) 
 Najvišje cenjena pomoč (I25) 
 
PODPORNE SKUPINE ZA POMOČ DRUŽINAM 
Vključenost 
 Da (A26, C38) 
 Ne (B26, D35, E29, F40, G31, H32, I27) 
Ime skupine 
 Društvo Sožitje (A27, C39) 
Razlog za vključitev 
 Želja preprečiti odhod osebe z MDR v zavod, najti drugo rešitev (A28) 
 Občutek osamljenosti in lastne krivde (A29) 
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 Možnost srečevanja s starši s podobnimi težavami (C40) 
Pogostost srečanj 
 Enkrat na mesec (A30, C41) 
Pomen podpore v skupini 
 Brez občutka osamljenosti (A31) 
 Močno povezana in dobro poznana skupnost (A32) 
 Občutek druge družine, pripadanja (A33) 
  Razvijanje občutka moči in poguma (A34) 
 Veliko medsebojno razumevanje in povezanost med starši v skupini (A35) 
 Možnost se učiti od drugih staršev (C42) 
 Izmenjava težav in nasvetov (C43) 
Razlog za ne-vključitev v skupino 
 Brez potrebe po takšni obliki podpore (B27, G32, H33) 
 V preteklosti ni bilo možnosti za vključitev (D36, E30, G33) 
 Pomanjkanje časa (D37, H34, I28) 
 Podporo raje prejme ob pogovorih z drugimi starši odraslih oseb z MDR (E31, F43) 
 Potreba po tej obliki podpore je bila večja v otroštvu osebe z MDR (F41) 
 Pomanjkanje časa in brez možnosti varstva (F42) 
 Več potrebne sprostitve dobi ob sprehodu s hčerko (H35) 
 Prevelik občutek nerazumevanja vedenjskih motenj osebe z MDR s strani ostalih staršev (H36) 
Potrebna dodatna podpora in pomoč staršem odraslih oseb z MDR 
 Brez potrebe po dodatni podpori in pomoči (A36) 
 Potreba po občasnem varstvu (A37, D38, F46, G34) 
 Premalo pozornosti namenjene  potrebam staršem oseb z MDR (B28) 
 Slaba organizacija slovenskega zdravstva (B29, E32) 
 Potreba po vseživljenjski podpori psihologa (B30) 
 Samostojno iskanje podpore brez pomoči drugih (B31) 
 Pomanjkanje podpore na CSD-jih (C44) 
 Premalo število VDC-jev (C45) 
 Več informacij (C46, G36) 
 Težavna pridobitev statusa invalida (C47) 
 Potreba po podpori z nasveti glede prihodnosti odrasle osebe z MDR (C48) 
 S staranjem starša postaja skrb za odraslo osebo z MDR vedno bolj naporna (D39, G35) 
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 Poseganje po samoplačniških pregledih, zaradi slabih zdravstvenih storitev (E33, F47) 
 Predolge čakalne dobe (E34) 
 Duševne težave staršev oseb z MDR zaradi preobremenjenosti (E35, F45) 
 Potreba po vseživljenjski podpori psihologa (E36) 
 Večja finančna podpora s strani države (F44, I29) 
 Potreba po sofinanciranje države za potrebne zdravstvene pripomočke (G38) 
 Nezmožnost financiranja potrebnih fizioterapij (G39) 
 Potreba po dobro urejeni skrbi za odraslo osebo z MDR v primeru smrti starša (H37, I30) 
 Slabo vzpostavljen sistem institucionalnega varstva (H38, I31) 
 Večja podpora strokovnjakov iz različnih področij (H39) 
 Slovensko zdravstvo nudi zelo mali obseg pregledov in terapij (H40) 
 
POTREBNA OPORA 
 Potrebna dodatna podpora družinam z odraslo osebo z MDR 
 Več izobraževanj skozi celo življenje (A38) 
 Vodstvo strokovnjakov z namenom nameniti več pozornosti sorojencem (A39) 
 Potreba po strokovni opori pri organizaciji časa (A40) 
 Več informacij (A41, B33, E37) 
 Pomoč pri načrtovanju prihodnosti odraslih oseb z MDR (A42, B38) 
 Strah pred negotovo prihodnostjo (A43) 
 Potreba po nudenju strokovne podpore staršem (B32, B37, C49, G41) 
 Občutek prevelike prepuščenosti samemu sebi pri skrbi za odraslo osebo z MDR (B34, E40) 
 Premajhen obseg pregledov in terapij v sklopu zdravstva (B35) 
 Pomanjkanje denarja za plačilo potrebnih samoplačniških pregledov (B36) 
 Organizirani odprti dnevi ogledov institucionalnih varstev v Sloveniji (B39) 
 Zaradi slabega dostopa do psihologov trpijo sorojenci (C50) 
 Potreba po večji podpori s strani slovenskega zdravstva (D40) 
 Predolge čakalne dobe (D41) 
 Poseganje po samoplačniških pregledih, zaradi slabih zdravstvenih storitev (D42) 
 Slovensko zdravstvo nudi zelo mali obseg pregledov in terapij (D43) 
 Možnost občasnega varstva (D44, H41) 
 Starši potrebujejo nekaj časa za lastne potrebe (D45) 
 Zaradi izmučenosti zmanjka časa za sorojence (D46, G40) 
 Slaba obveščenost glede pripadajočih pravic (E38) 
 Slaba obveščenost glede zakonskih sprememb (E39) 
 Občutek sprejetja danega načina življenja (E40) 
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 Več ur osebne asistence (F49, H43) 
 Osebni asistent ne razbremeni staršev (F50) 
 Zaradi premajhnega števila ur osebne asistence trpijo sorojenci (F51) 
 Zaradi preobremenjenosti zmanjka časa za odnose z drugimi ljudmi v življenju (H42) 
 Brez potrebe po dodatni podpori (I32) 
 
POGLED NA INSTITUCIONALNO VARSTVO ODRASLIH OSEB Z MDR V SLOVENIJI 
Zavod 
 Neprimerna zavodska oskrba (A44, F52) 
 Starši odrasle osebe z MDR ne želijo dati v zavod (A45, G42) 
 Zaradi zavodske oskrbe bi prišlo do nazadovanja (A46) 
 Brez obsojanja do tistih, ki imajo otroka v zavodu (A47) 
 Preveliko število ljudi živečih v zavodu (D48, F54, G43) 
 Neprimerna oskrba zaradi prevelikega števila ljudi (D49) 
 Onemogočena zasebnost (F53) 
 Strog sistem brez svobode (F55) 
 Institucionalna oskrba ni primerna za specifične potrebe odrasle osebe z MDR (H44) 
 Primanjkovanje trde strukture, razdelanega urnika, ter sistema in individualnega dela z osebno vzgojiteljico (H45) 
Institucionalno varstvo 
 Neurejen sistem institucionalnega varstva (A48) 
 Potreba po nadaljnjem razvijanju in izboljševanju (B41) 
 Z odraslostjo osamosvojitev oseb z MDR od staršev (B42) 
 Občutno izboljšanje razmer zadnja leta (C51) 
 Zadovoljstvo z vzpostavljenim sistemom (C52, E43) 
 Odrasla oseba z MDR primerna le za samostojno bivanje ob podpori asistenta (H46) 
 Zadovoljstvo z vzpostavljenim sistemom (I33) 
Bivalna enota 
 Želja po namestitvi v bivalni enoti (B40) 
 Veliko zadovoljstvo z bivalnimi enotami (D47) 
 Premalo bivalnih enot in stanovanjskih skupin (E43) 
 
ZADOVOLJSTVO Z INSTITUCIONALNIM VARSTVOM 
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Institucionalno varstvo 
 Težko izraženo zadovoljstvo z institucionalnim varstvom (A49) 
 Težko izraženo zadovoljstvo, zaradi slabega poznavanja institucionalnega varstva (H47) 
Stanovanjska skupina 
 Zadovoljstvo s stanovanjskimi skupinami (A50, F57) 
 Zagotovitev kvalitetnega življenja kot najboljši približek domače oskrbe (F58) 
Bivalna enota 
 Zadovoljstvo z bivalnimi enotami (B43, D50, E44, F56, G44, H48) 
 Kvaliteta dela odvisna od stopnje zaupanja in zaposlenih (B44) 
 Dober korak k samostojnosti (C53) 
 Omogočanje samostojnosti (C54, D51) 
 Dvig kvalitete življenja oseb z MDR (C55) 
 Omogočeno vračanje na dom čez vikend olajša življenje staršem (C56) 
 Primerno število varovancev in domače vzdušje (E45) 
 Bivalna enota je blizu doma staršev (E46) 
 Omogočanje zasebnega vzdušja (G45) 
 Zagotovljeno strokovno varstvo varovancev (G46) 
VDC 
 Zadovoljstvo z VDC-ji (I34) 
 Možnost raznolikih delavnic in prilagoditev posameznikovim sposobnostim (I35) 
 
ŽELJENE SPREMEMBE INSTITUCIONALNEGA VARSTVA 
Zavod 
 Potreba po boljši organiziranosti in večjem številu zaposlenih strokovnjakov (A51, F59) 
 Želja po zapiranju zavodov (B46, F62) 
 Preveliko število ljudi v zavodih (E49) 
 Velika oddaljenost zavoda od doma staršev (E50) 
Bivalna enota 
 Želja po večjem številu bivalnih enot (A52, B45, C57, E48, F61, G47, H50) 
 Želja po bivalni enoti v domačem kraju (B47, D53, H51, I37) 
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 Želja po lažji pridobitvi mesta v bivalni enoti (C58, D54, G48, I36) 
VDC 
 Večja razpršenost in pravična dostopnost do  VDC-jev po Sloveniji (D52) 
Institucionalno varstvo 
 Bolj slediti Evropskim smernicam in delati na vključevanju oseb z MDR v socialno okolje (H49) 
PRISPEVEK SOCIALNEGA DELA 
Podpora družini s strani socialnih delavk 
 Brez stika in prejete pomoči s strani socialnih delavk (A53) 
 Urejanje zgolj različnih papirjev in vlog (A54, C61, G49) 
 Brez sodelovanja in koriščenja kakršne koli vrste podpore (B48, D56) 
 Brez emocionalne podpore (C59) 
 Slaba izkušnja ob sodelovanju (C60) 
 Sodelovanje le v preteklosti glede zgodnje obravnave (D55) 
 Brez občutka, da je bilo sodelovanje v kakšno podporo (D57, E51, F63) 
 Razen urejanja papirjev, redko sodelovanje (G50) 
 Prijaznost in kooperativnost socialnih delavk ob sodelovanju (H52) 
 Velika podpora šolske socialne delavke (I38) 
 Pomoč pri različnih nasvetih in pogovori (I39) 
Razlogi za sodelovanje s socialnimi delavkami 
 Urejanje statusa invalida (A55, F64, G53, H56) 
 Urejanje dodatka za pomoč in postrežbo (A56) 
 Sodelovanje na izobraževanjih preko društva Sožitje (A57, C64) 
 Predstavitev  pripadajočih pravice, pomoči in situacij ob katerih se lahko obrnejo na njih (A58) 
 Uveljavljanje pripadajočih socialnih pravic (B49) 
 Urejanje dodatka za nego otroka (B50) 
 Preverjanje pogojev za prejemanje delnega izplačila za izgubljeni dohodek (B51) 
 Urejanje kategorizacije (C62) 
 Urejanje finančne pomoči (C63, F65) 
 Sodelovanje pri zgodnji obravnavi (D58) 
 Urejanje osebne asistence (D59, G54, H55) 
 Podaljšanje roditeljske pravice (D60, G52, I41) 
 Urejanje varstvenega dodatka (E52) 
 Urejanje različnih odločb (E53) 
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 Obiski na domu namenjeni preverjanju ustrezne skrbi za osebo z MDR (E54) 
 Oddaja različnih vlog (G51) 
 Uradniška opravila (H53) 
 Urejanje odločbe za opravičilo plačila malice v šoli (H54) 
 Predstavitev pravic in odločb ob vključitvi v šoli (I40) 
Možne izboljšave in spremembe pri sodelovanju s socialnimi delavkami 
 Kvaliteta dela socialnih delavk se razlikuje med različnimi občinami (A59) 
 Preslabo informiranje staršev in premalo samoiniciative pri komuniciranju z njimi (A60) 
 Prenehanje zadrževanja informacij o različnih socialnih podporah in pravicah (A61, E55, F66, I43) 
 Potreba po večji izobraženosti socialnih delavk na področju dela s starši oseb z MDR (B52) 
 Potreba po večjem razumevanju (B53) 
 Potreba po večjem razumevanju stiske staršev in manjšem obsojanju (B54, F68) 
 Potrebno nuditi pomoč na terenu (C65) 
 Nudenje pogovora staršem v stiski (C66) 
 Večje osveščanje staršev glede pripadajočih pravic (C67) 
 Več empatije (D61) 
 Bolj aktivno izobraževanje staršev glede pripadajočih pravic (E56) 
 Naučiti se stopiti korak proti staršem (E57) 
 Potreba po večji količini nasvetov in pomoči (F69) 
 Zadovoljstvo ob sodelovanju s socialnimi delavkami (G55, H57, I42) 
 Vzorno opravljeno delo (G56) 
OSEBNI PODATKI ODRASLE OSEBE Z MDR 
Spol 
 Moški spol (A62, C68, D62, G57) 
 Ženski spol (B55, E58, F70, H58, I44) 
 
Starost  
 42 (A63) 
 27 (B56, D63) 
 43 (C69) 
 36 (E59) 
 26 (F71) 
 28 (G58) 
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 31 (H59) 
 33 (I45) 
OSEBNI PODATKI STARŠA ODRASLE OSEBE Z MDR 
Spol 
 Ženski spol (A64, B57, D64, E60, F72, G59, H60, I46) 
 Moški spol (C70) 
Starost 
 68 (A65) 
 51 (B58) 
 72 (C71) 
 59 (D65, E61) 
 49 (F73) 
 63 (G60) 
 58 (H61, I47) 
BIVALIŠČE 
Skupno življenje starša in odrasle osebe z MDR 
 Odrasla oseba z MDR živi s staršem (A67, B59, C72, D66, E62, F74, G61, H62, I48) 
    
